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Table 4. Spanish Cremation Acceleration Phases (1980-2023)
Source: PANASEF (2024)

Annual | Multi- Charact
Phase Period | Growth | plicative ?l:ilc er Source
Rate (%) | Factor sties
. 1980- Gradual PANASEF
Post-Francoist 2000 0.33 1.0x emergence (2024)
Democratic 2000- Stead PANASEF
135 | 4.1x Y
Consolidation |2010 ’ ’ acceleration | (2024)
Contemporary |2010- 259 7 8x Rapid PANASEF
Surge 2023 ) ’ expansion (2024)

Spain achieving similar cremation rates through accelerated post-Fran-
co transformation starting in the 1980s demonstrates how different his-
torical trajectories can produce convergent outcomes through distinct
temporal patterns. The 12% faster progression reflects different starting
conditions rather than fundamentally different transformation logic.

2.2.2. Infrastructure Expansion and Regional Variations
Spain’s crematorium infrastructure expanded dramatically during the
democratic transition, growing from 45 facilities in 2000 to 537 in 2023,
representing an 11.9-fold increase over 23 years (see Figure 5 and Table 5).
This expansion demonstrates how immuno-poietic devices emerge
rapidly when institutional constraints are removed, enabling com-
pressed modernization that achieves convergence with European stand-
ards within a single generation.

Figure 5
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Table 5. Spanish Crematorium Infrastructure Development (2000-2023)
Source: PANASEF (2024)

) Annual .
Crematoria Regional
Year Growth Rate L o, Source
Count Distribution
(%)

PANASEF

2000 45 - Concentrated urban (2024)
. PANASEF

2005 89 +14.6 Expanding suburban (2024)
. PANASEF

2010 156 +11.8 Regional coverage (2024)
. PANASEF

2015 267 +11.3 Rural penetration (2024)
Comprehensive PANASEF

2020 421 95 network (2024)
. PANASEF

2023 537 +8.4 Mature infrastructure (2024)

The regional distribution reveals how immuno-poietic devices adapt
to local cultural contexts while maintaining functional convergence.
Catalonia and the Basque Country achieved cremation rates exceed-
ing 60% by 2023, while Andalusia and Extremadura maintained rates
below 35%, demonstrating how national-level convergence accommo-
dates significant regional variation.

2.2.3. Professional Dynamics and Civil Ceremony Innovation

Spain’s civil ceremony innovation demonstrates accelerated institution-
al adaptation that compressed decades of gradual change into a single
generation (see Table 6). Civil ceremonies increased from 4% of fu-
nerals in 2000 to 16% in 2023, while personalized elements expanded
from 8% to 34% over the same period, reflecting rapid cultural adap-
tation to secular death management options.

The professional celebrant category expanded from 12 practitioners
in 2000 to 387 in 2023, representing 32.3x growth that demonstrates
how immuno-poietic devices generate new occupational categories dur-
ing periods of accelerated institutional change. This expansion reflects
Spain’s capacity for rapid professional innovation when cultural barriers
are removed.
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Table 6. Spanish Civil Ceremony Innovation (2000-2023)
Source: PANASEF (2024)

Growth
Indicator 2000 | 2010 | 2020 | 2023 Rate Source
(%/year)
Civil PANASEF
Ceremonies (%) 4.0 8.5 13.2 16.0 +6.8 (2024)
Personalized PANASEF
Elements (%) 8.0 18.5 | 28.7 | 34.0 +7.2 (2024)
Professional PANASEF
Celebrants 12 89 245 387 +16.8 (2024)

2.2.4. Healthcare System Adaptation and Moral Distress

Spanish healthcare workers experience comparable moral distress levels
to their French counterparts, with ICU staff reporting 80/100, emer-
gency departments 75/100, and palliative care 61/100 on standardized
scales (Salas-Bergiiés et al., 2024) (see Table 7). These elevated scores
reflect the phenomenological costs of rapid institutional adaptation in
death management contexts.

Table 7. Spanish Healthcare Worker Moral Distress with Convergence Anal-

ysis (2022)

Source: Salas-Bergiiés et al. (2024)

Moral
Healthcare Distress | Comparative |Sample Source
Setting Score Analysis Size "
(/100)
Intensive Care Salas-Bergiiés
0
Units 80 +11% vs France 198 et al. (2024)
Emergency 75 +10% vs France 156 Salas-Bergiics
Departments ° etal. (2024)
.. Salas-Bergiiés
Palliative Care 61 Equal to France 134 ctal. (2024)
. Salas-Bergiiés
0,
General Medicine 64 +10% vs France 267 et al. (2024)

The convergence analysis reveals stratified patterns: material practic-
es (cremation infrastructure) achieve 96.3% convergence, professional
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dynamics reach 90.0% convergence, while symbolic innovations (civil
ceremonies) show 38.1% convergence, demonstrating the framework’s
capacity to predict both similarities and differences within comparative
contexts.

3. Convergence Analysis and Theoretical Validation

3.1. Statistical Convergence Patterns

The comprehensive analysis reveals sophisticated convergence patterns
that validate the immuno-poietic framework’s predictions about univer-
sal mechanisms operating through culturally-specific adaptations. Mate-
rial practices demonstrate high convergence — cremation (96.3%), urban
cremation (95.6%), professional distress (90.0%) — while symbolic inno-
vations show cultural variation (civil ceremonies 38.1%), creating a strat-
ified convergence pattern that transcends simple deterministic models.

The convergence-through-divergence pattern (96.3% in cremation
practices) achieved via fundamentally different trajectories validates
universal mechanisms operating through culturally-specific adapta-
tions. France’s linear progression (R? = 0.97) versus Spain’s exponential
acceleration demonstrates how immuno-poietic devices adapt to dif-
ferent institutional contexts while producing functionally equivalent
outcomes (see Figure 6).

Figure 6
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The 38.1% convergence in civil ceremonies reveals cultural trajecto-
ry importance. France’s secular tradition (42% civil ceremonies) versus
Spain’s post-Franco transition (16% civil ceremonies) demonstrates
the framework’s capacity to integrate cultural specificity within univer-
sal analysis. This divergence within convergence validates the immu-
no-poietic framework’s prediction that symbolic innovations remain
more culturally embedded than material practices.

3.2. Temporal Dynamics and Transformation Phases

The temporal analysis reveals how immuno-poietic devices operate
across different time horizons and institutional contexts. France’s 44-
year linear progression demonstrates gradual institutional adaptation
that preserves cultural continuity while enabling systematic transfor-
mation. Spain’s three-phase acceleration shows how compressed mod-
ernization can achieve equivalent functional outcomes through inten-
sified institutional innovation.

The correlation analysis with general secularization trends (r > 0.94
for both countries) validates the immuno-poietic framework’s capacity
to capture broader social transformation patterns while maintaining
analytical precision for death management specificity. This correla-
tion demonstrates that funeral practices serve as sensitive indicators
of broader cultural change while maintaining their own institutional
logic.

4. Synthesis and Theoretical Implications

4.1 Empirical Validation of the Immuno-Poietic Framework

The empirical analysis provides robust validation for the immuno-poie-
tic framework through multiple convergent lines of evidence spanning
44 years of longitudinal data. The stratified convergence pattern — ma-
terial practices (96.3%) > professional dynamics (90.0%) > symbolic
innovations (38.1%) — demonstrates the framework’s capacity to pre-
dict both universal tendencies and cultural variations within compar-
ative contexts.

The temporal depth of this analysis (44 years France, 43 years Spain)
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establishes new methodological standards for Death Studies research,
enabling the identification of long-term transformation patterns that
transcend short-term fluctuations or crisis-driven changes. The math-
ematical precision of convergence measurement (r > 0.94 correlations)
provides quantitative validation for theoretical predictions about im-
muno-poietic device operation.

The integration of material practices, professional dynamics, and
phenomenological costs within a unified analytical framework demon-
strates the immuno-poietic concept’s capacity to transcend traditional
sectoral approaches in thanatological research. This integration reveals
how European death management transformation operates simultane-
ously across multiple institutional levels while maintaining functional
coherence.

4.2. Comparative Methodology and Cross-National Validation

The France-Spain comparison validates the “most different systems”
methodology for understanding immuno-poietic device operation
across diverse institutional contexts. The substantial convergence de-
spite fundamentally different historical trajectories (gradual French
laicité versus compressed Spanish post-Franco transition) demonstrates
the universality of underlying mechanisms while preserving space for
cultural specificity.

The cross-national validation reveals how immuno-poietic devices
adapt to different temporal patterns and institutional constraints while
maintaining functional equivalence. France’s linear progression and
Spain’s accelerated transformation both produce similar cremation rates
(46.0% vs 47.78%) through different pathways, validating the frame-
work’s prediction about multiple routes to functional convergence.

The stratified convergence pattern provides analytical precision for
understanding which aspects of death management transformation
follow universal patterns (material practices) versus those that remain
culturally embedded (symbolic innovations). This stratification enables
more nuanced predictions about future transformation patterns across
different European contexts.
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5. Conclusion

This comparative analysis demonstrates the analytical capacity of the
immuno-poietic framework for understanding contemporary Euro-
pean death management transformation through unprecedented em-
pirical depth and methodological rigor. The substantial convergence
between France and Spain (96.3% in cremation practices) despite fun-
damentally different historical trajectories validates the universality of
immuno-poietic mechanisms while preserving analytical space for cul-
tural specificity and institutional variation.

The research establishes new methodological standards for Death
Studies through its integration of 44 years of longitudinal data, quan-
titative precision in convergence measurement, and unified analytical
framework spanning material practices, professional dynamics, and
phenomenological costs. The stratified convergence pattern — ma-
terial practices achieving higher convergence than symbolic innova-
tions — provides analytical tools for predicting transformation patterns
across diverse European contexts (see Figure 7).

Figure 7
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The theoretical contribution lies in demonstrating how Esposito’s im-
munitary paradigm can be operationalized for comparative thanato-
logical research without claiming conceptual innovation. Rather than
proposing new theoretical categories, this study reveals the analytical
capacity of existing frameworks when applied with methodological
rigor and empirical depth. The immuno-poietic concept provides
analytical precision for understanding how European societies simulta-
neously preserve essential death management functions while adapting
to demographic, technological, and cultural pressures that demand in-
stitutional innovation.

Future research should extend this comparative framework to addi-
tional European contexts to validate the broader applicability of immu-
no-poietic mechanisms while testing the stratified convergence pattern
across diverse cultural and institutional configurations. The methodo-
logical innovations demonstrated here — particularly the integration of
temporal depth with quantitative precision — provide tools for advanc-
ing comparative Death Studies beyond descriptive case studies toward
predictive analytical frameworks.

The phenomenological costs documented in both countries reveal
the human dimensions of institutional transformation, suggesting that
future research should integrate individual-level experiences with insti-
tutional-level analysis to develop more comprehensive understanding
of death management transformation. The elevated moral distress lev-
els among healthcare workers indicate that immuno-poietic devices,
while enabling institutional adaptation, generate new forms of profes-
sional stress that require systematic attention in policy development
and professional training.

Rather than claiming universal applicability, this framework demon-
strates its value through the precise analysis of comparable cases while
acknowledging the limitations inherent in any theoretical approach.
The immuno-poietic concept provides analytical tools for understand-
ing contemporary European death management transformation while
remaining open to revision and refinement through continued empiri-
cal investigation and theoretical development.
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Finitudine e malattia: rappresentazioni e pratiche di senso
nell’esperienza oncologica
di Elisa Castellaccio

Abstract

Lo studio indaga come persone affrontino la malattia oncologica e il limite che
essa rende presente e visibile attraverso diverse risorse, umane e simboliche.
Sono state raccolte le storie di venti persone, fra i 23 e gli 82 anni, attraverso
interviste dialogiche condotte a casa o in ospedale; le trascrizioni sono state
analizzate con un approccio qualitativo che ha fatto emergere quattro grandi
temi. Anzitutto, la diagnosi di cancro incrina 'immagine di sé: la vita di prima
sembra crollare e si sperimentano “morti parziali”, da cui pud germogliare un
nuovo senso di agentivitd e un modo diverso di stare nel presente. In secondo
luogo, le relazioni si rivelano decisive: familiari, amici e medici, quando riesco-
no a costruire un’alleanza empatica, diventano argini potenti contro il “dolore
totale”, mentre la solitudine resta la paura pili grande. La terza linea riguarda
la spiritualitd, declinata in forme plurali e simboliche che aiutano a ricompor-
re I'esperienza quando le parole mancano. Infine, la sofferenza tocca insieme
corpo, psiche, legami e visione del mondo, a conferma che la cura, per essere
davvero efficace, deve integrare competenze cliniche, sostegno psicologico e
accompagnamento umano fin dalle prime fasi del percorso. Lincontro con la
finitudine non ¢ un destino esclusivamente individuale: & un processo collet-
tivo di ricerca di senso che chiede alla medicina e alla societa di riconoscere la
dimensione relazionale e olistica della malattia.

Parole chiave
rappresentazioni, finitudini, oncologia, relazioni

1. Introduzione

La morte, pur costituendo l'unica certezza dell’esistenza, rimane nel-
la cultura occidentale contemporanea un tema latente, spesso relegato
ai margini del discorso pubblico e confinato in spazi istituzionalizzati
(ospedali, hospice) che ne “garantiscono” la rimozione sociale (Arigs,
1975; Elias, 1982). In questa “pornografia della morte” (Gorer, 2005),
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Ievento viene nascosto e delegato a specialisti; cio alimenta sentimenti
di ansia e un costante paradosso: mentre la ragione riconosce I'inevi-
tabilita della fine, 'immaginario collettivo coltiva I'illusione di un’esi-
stenza potenzialmente illimitata (Morin, 2014; Becker, 1973).

All’interno di questo scenario, il cancro rappresenta una condizio-
ne-limite privilegiata per interrogare il rapporto con la finitudine. Ben-
ché nel linguaggio comune la parola “cancro” evochi un’entitd unica,
le neoplasie costituiscono “un arcipelago di malattie” che differiscono
radicalmente per eziologia, decorso, opzioni terapeutiche e prognosi
(AIOM, 2024). Tale complessita si riflette in vissuti eterogenei lungo
Pintero continuum di cura, dalle diagnosi alle fasi di cronicizzazione o
terminalitd, mettendo in gioco perdite multiple fisiche, sociali, identi-
tarie e spirituali (Saunders, 1979).

La letteratura tanatologica classica (Kiibler-Ross, 1969; Thomas,
1976) ha descritto la risposta alla minaccia di morte in termini di stadi
sequenziali. Studi piu recenti ne contestano la linearita, privilegian-
do modelli oscillatori o regolativi (Stroebe & Schut, 2010) e approcci
esperienziali alla sofferenza esistenziale (Breitbart, 2021).

Il presente studio esplora in profondita come persone con diagnosi
oncologiche diverse costruiscano narrazioni di malattia e di perdita, e
in che modo tali narrazioni si intreccino con le risorse relazionali, spiri-
tuali e di cura. Nello specifico mira a descrivere le rappresentazioni di sé
alla luce di una malattia che rende visibile la propria finitudine, inclusi
i vissuti di “morti parziali” (perdita di ruolo, autonomia, sicurezze) e
ad analizzare i processi di meaning-making attraverso cui pazienti on-
cologici attribuiscono senso alla propria condizione. Adottando una
prospettiva qualitativa interpretativa, la ricerca da voce a storie che,
pur diverse per diagnosi e traiettoria, condividono il confronto con la
dimensione della finitudine.

2. Nota metodologica

La ricerca ¢ stata condotta attraverso interviste dialogiche in profondita

(La Mendola, 2009), metodologia che consente la co-costruzione del

racconto di malattia valorizzando la soggettivita di ogni partecipante.
Il campione, composto mediante campionamento “a valanga”, ¢ sta-
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to avviato da una paziente incontrata in un Day Hospital oncologico
del Veneto che ha permesso il primo contatto con altre persone. In
totale sono stati reclutati 20 partecipanti: 6 uomini e 14 donne, di eta
compresa fra 23 e 82 anni, con le seguenti diagnosi principali: carcino-
ma mammario (n = 7), tumore polmonare (n = 4), neoplasie ematolo-
giche (n = 3), carcinoma pancreatico (n = 2) e altre sedi (colon, cervello
n = 4). Nove persone erano in trattamento, sei in follow-up (prognosi
sciolta) e cinque in fase avanzata con prognosi severa.

Le interviste si sono svolte sia nel reparto di Oncologia medica
(n = 5) sia presso il domicilio dei pazienti (n = 15) tra settembre 2019
e febbraio 2020. La durata media degli incontri ¢ stata di 64 minuti
(range: 32-118 minuti). Tutte le conversazioni sono state audio-regi-
strate previo consenso informato e trascritte integralmente. Per garan-
tire 'anonimato, i nomi utilizzati nel testo sono pseudonimi.

3. Analisi dei dati

Il materiale testuale ¢ stato analizzato con la Content Analysis (Hsieh,
Shannon, 2005), tale tecnica ha permesso di mettere in rilievo delle
categorie interpretative che hanno guidato Ianalisi.

Dall’intero processo sono emerse quattro macrocategorie. La prima,
“rinegoziazioni identitarie”, evidenzia il continuo lavoro di ridefinizio-
ne di sé che i pazienti compiono di fronte alla diagnosi e agli effetti
corporei della terapia; i racconti mostrano passaggi dal senso di perdita
di controllo a nuovi ancoraggi identitari che integrano la malattia nella
narrazione biografica.

La seconda macrocategoria, “relazioni e caregiving”, mette in luce
come la rete affettiva (partner, figli, amici, personale sanitario) si tra-
sformi in un dispositivo di sostegno ma anche di possibile tensione,
con dinamiche di reciprocita che oscillano tra cura ricevuta e bisogno
di preservare la propria autonomia.

La terza area tematica, “spiritualitd e costruzione di senso”, riguarda
le strategie con cui i partecipanti attribuiscono un significato all’espe-
rienza oncologica: alcuni attingono a tradizioni religiose, altri a cornici
laiche fondate su valori di solidarieta o su una rinnovata consapevolezza
del tempo presente.
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Infine, la categoria “gestione del dolore totale” restituisce la comples-
sita di una sofferenza che non ¢ soltanto fisica; le narrazioni intrecciano
dimensioni emotive, sociali e, talvolta, spirituali, testimoniando la ne-
cessita di interventi che vadano oltre il controllo dei sintomi somatici
per includere il supporto psicologico e relazionale.

Per ciascuna macrocategoria sono stati elaborati schemi narrativi
corredati da citazioni emblematiche capaci di dare concretezza alle di-
namiche descritte e da descrittori operativi che ne precisano i confini
analitici.

3.1. Rinegoziazioni identitarie

La diagnosi di cancro irrompe nella biografia personale come rottura
biografica (Bury, 1982), aprendo una frattura che obbliga la persona a
ricomporre la trama della propria storia, ridefinendo priorita, relazioni
e progettualita. A livello sociologico, questo evento di rottura ¢ spesso
accompagnato da una fase liminale in cui '“io malato” non coinci-
de pil con I'“io di prima” passaggio che trova eco nelle riflessioni di
Charmaz (1995) sulla /loss of self, in cui la malattia interrompe 'unita
corpo-mente e impone un lavoro continuo di ri-articolazione del sé.
Le interviste raccolte mostrano come, fin dall’annuncio della malattia,
si apra un vortice di incertezza che costringe a continue negoziazioni
identitarie lungo I'intero percorso di cura; non ¢ un processo lineare ma
oscillatorio, coerente con le piti recenti cornici di anticipatory grief che
descrivono il passaggio costante tra evitamento e confronto. Il primo
impatto ¢ spesso descritto in termini di spaesamento fisico ed emotivo:

Quando me 'hanno detto... per me ¢ iniziato un incubo, perché pensavo
di non riuscire ad affrontarlo o comunque non sapevo come. Mi ¢ control-
lato il mondo addosso, tutte le certezze che avevo, di punto in bianco non
le avevo piti. Perché non sai... non hai nessun potere su te stesso. (Nicole)

Il senso di impotenza e di “crollo del mondo” ritualizza la perdita pri-
maria delle certezze; la letteratura psico-oncologica ha da tempo supe-
rato la sequenza in cinque stadi di Kiibler-Ross (1974), descrivendo
piuttosto flussi emotivi multipli e intermittenti in cui rabbia, paura e
ricerca di significato coesistono e si alternano (Brennan, 2001; NCCN
guidelines, 2023)
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[...] sono andata in depressione... Ii proprio non riuscivo a reagire, sono
stata male, stavo a letto, continuavo a pensare a come a suicidarmi perché
sono stufa... perché cerchi di farti forza, pero ti alzi certe mattine con un
groppo qua e dici ma cos'¢? E poi ti viene in mente che la malattia c’¢! Solo
che nel frattempo ho seppellito tante di quelle mie amiche che mi faceva-
no coraggio... che hanno avuto situazioni peggio delle mie, tre mesi, sei
mesi... [la depressione ¢ iniziata] quando m’han detto che la malattia era
ritornata e che dovevo rifare le chemio. Io avevo un ricordo tremendo delle
prime perché erano state molto, molto forti. Ero stata malissimo. (Ginevra)

Nelle rinegoziazioni identitarie vi ¢ la manifestazione della malattia sul
corpo, Goffman (1963) a tal proposito ricorda come lo stigma corpo-
reo possa ridefinire i codici di auto-presentazione. Nell’esperienza on-
cologica il corpo cambia e subisce trasformazioni soprattutto durante
i trattamenti (come chemioterapia, radioterapia, terapia ormonale...),
in molti casi sono le terapie che rendono visibile la malattia con effetti
collaterali importanti. Il tutto rende necessario un ripensamento dei
propri equilibri e un cercare nuove routine.

Il corpo, dunque, diventa luogo di conflitto identitario e di dolore,
ma anche possibile vettore di resilienza attraverso pratiche di self-care,
estetiche o spirituali, che mirano a riappropriarsi di un'immagine accet-
tabile di sé (O’Shaughnessy et al., 2013). La negoziazione si estende al
ruolo sociale: le attivitd cambiano, il fisico assume un aspetto diverso,
e si fanno i conti con un “sé pubblico” che si trasforma che ridisegna
identita e relazioni, come un passaggio di status imprevisto (Glaser &
Strauss, 1971). Limpatto di una malattia oncologica influenza la pro-
gettualitd e avvenire di una persona, la temporalita ¢ ridisegnata.

adesso non programmo pill niente, cio¢ se devo andare in ferie, non ¢ per-
ché 'ho programmato ¢ perché dico: la settimana prossima andiamo via
ecco... ciot la vivi diversamente” e continua: “sei obbligato se vuoi andare
avanti, a vivere alla giornata, perché se tu fai tanti progetti non vai da nessu-
na parte...”. Milena riferisce che “[...] cho mille cose, mi sono sempre aiu-
tata, in tutti questi anni, nel non stare mai ferma. Sono a casa perché sono
in ferie, perché ¢ il mio giorno di riposo? Ricamo, leggo, dipingo, faccio
découpage, faccio cose. [...] ho sempre cercato di fare mille cose”. (Nadia)
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3.2. Relazioni e caregiving

La letteratura sulla “cura come processo relazionale” (Tronto, 1993)
evidenzia come, nell’esperienza oncologica, la qualita del sostegno in-
terpersonale condizioni in modo decisivo 'adattamento psicologico del
paziente: il cancro irrompe alterando sistemi di significato e equilibri
familiari (Northouse et al., 2012). Nelle relazioni esso trasforma I'in-
treccio di ruoli, aspettative e compiti di cura entro cui I'individuo ¢
inserito, poiche il sé ¢ co-costruito nelle relazioni (Mackenzie & Stoljar,
2000).

Nelle interviste, il bisogno di sostegno emotivo si accompagna alla
consapevolezza che la gestione del “total pain” (Saunders, 1979) non
pud esaurirsi nella farmacologia: spazi di ascolto e reti di prossimita
sono fondamentali. Tuttavia, pochi narratori menzionano servizi spe-
cialistici, preferendo affidarsi a figure fidate o alle associazioni di volon-
tariato, mentre il carico maggiore cade spesso sulla cerchia familiare,
un fenomeno che il modello del “caregiver burden” di Zarit, Reever
e Bach-Peterson (1980) descrive come potenzialmente logorante ma
anche generatore di resilienza (Kissane, 2014).

il giorno stesso [della diagnosi] ho avuto un attacco di panico e da li poi
sono stata seguita da uno psicologo per un po’, perd insomma... (Rossana)

Allora il supporto psicologico erano tutte operatrici del’AIL e venivano su
richiesta oppure facevano un giro ogni martedi. Parlavo anche un po’ del
mio carattere. Allora anche questo mi ¢ stato utile. (Kevin)

In alcune storie emerge la centralita del rapporto con 'oncologo, emblema-
tico di quella “alleanza terapeutica estesa” che integra competenza clinica e
riconoscimento empatico. (Fallowfield & Jenkins, 2004)

Nel senso che quando sono andata a fare la mammografia, la risonanza a
contrasto e la citografia, avevo un gran medico. Straordinario, ’ho cono-
sciuto in quella occasione. Adesso mi aiuta per tutto perché quando ho un
problema, anche per i miei figli vado 13, si ¢ creata una bellissima confiden-
za, un’amicizia quasi! Pensa te un medico che da 'amicizia a me, che non
sono nessuno!” (Patrizia)
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Quasi tutti i partecipanti hanno riferito che il vero sostegno I'hanno
ritrovato nella relazione con i propri cari. Al di la di tutti i servizi che la
rete ospedaliera possa mettere al servizio, il baricentro affettivo resta la
famiglia: la malattia ri-gerarchizza le relazioni, talvolta intensificandole,
talvolta mettendole in crisi. E nel rinsaldare la relazione con l'altro che
si trova un po’ di pace e serenitd. La maggior parte degli intervistati si
afhida soprattutto al partner, ai figli, ai genitori, agli amici.

Be diciamo nella famiglia e perché dopo ¢ tornata a casa mia mamma. Lui
[marito] che mi ha sempre sostenuto, mi diceva “dai che ce la fai, corag-
gio!”. Mi ha aiutato tanto anche mia zia. (Ginevra)

E sempre venuta ad assistermi mia sorella. Mia sorella lavora in fabbrica e
ogni volta che io faccio una chemio lei si prende una settimana di aspettati-
va per venirmi ad assistere e mi assiste 24 ore su 24, quindi capisci bene che
insomma, ecco se non fosse stato per lei e per mia cugina mi sarei sentita
tanto da sola [...] ¢ la mia compagna di viaggio migliore della vita! E 'ho
scoperta adesso, perché io e mia sorella non eravamo cosi legate prima.
Adesso siamo una cosa sola e ci cerchiamo sempre, ci ha proprio dato la
felicitd come sorelle. Tanto che, guarda, che scapperei via con lei ahahah!
Perché stiamo talmente bene, ¢’¢ talmente tanta di quella complicita! Basta
guardarsi, senza parlarsi, per capire ogni cosa... che... ¢ una complicita che
io ho sempre cercato nella vita! In realtd io la cercavo negli uomini e 'ho
trovata in mia sorella, vedi ahahah! (Patrizia)

Il cancro sfida le certezze e rimette in discussione il senso di solitudine
del morente (Elias, 1985), una delle paure piti grandi dei malati, poiché
la solitudine implica esclusione dalla societa e perdita di ruolo e ricono-
scimento. La qualita dei rapporti sociali ¢ cruciale durante 'esperienza
del tumore, poiché la condivisione dei legami interpersonali diventa
pil autentica, rivelando problematiche nascoste. La difficolta di comu-
nicazione ¢ comune, con i malati che spesso non si sentono compresi
dai propri cari, i quali devono anch’essi affrontare un percorso di ac-
cettazione e introspezione. Questo richiede I"“exotopia” (Sclavi, 2000)
ovvero qualcosa di pitt di empatia: ¢ un’abilita relazionale per la quale
usciamo da cio che diamo per scontato e accogliamo I'altro, standogli
accanto. Inoltre, il bisogno di parlare o di tacere sulla malattia riflette

83



Elisa Castellaccio

strategie di “emotion work” (Hochschild, 1979) orientate a proteggere
se stessi e gli altri.

allora quando la gente mi guarda e non chiede io ci sto male, perché io ne
vorrei tanto parlare... invece tanti ti guardano e dicono “oh poverina, ma
come stai?” a me quello da fastidio oppure che non mi chiedono come sto,
quello che sto facendo, come la vivo, la gente ¢ tanto spaventata. (Giulia)

[...] e mi ricordo che nei primissimi giorni, sono andata all’ospedale e all’on-
cologo ho detto “dica per favore a questi due [marito e figlio], dottoressa, di
non starmi sul collo perché, se no, mi vengono le metastasi! Io non li soppor-
to, non posso vivere con questi due!”. E anche qui ¢ stata una bella lezione
perché [...] l'oncologa mi guarda e mi fa “non ¢ contenta signora? Ma lei sa
quante donne vorrebbe questo? Lei sa quante donne sole ci sono qui? Lei sa
quante donne hanno figli che sanno ma non pensano minimamente a una
madre 0 a un padre?”. E io ho detto “¢ vero, ¢ vero”. (Alessandra)

La malattia, dunque, agisce come “evento rivelatore” (Frank, 1995)
che puo far fiorire una comunanza profonda; il caregiving relazionale
diventa spazio di reciprocita, laddove il paziente stesso riconosce la vul-
nerabilita dell’altro.

La relazione ¢ pertanto fondamentale e di fatto I'individualita pro-
pria di ogni essere umano ¢ costruita in relazione agli Altri, ¢ imprescin-
dibile dai legami che si instaurano con altri esseri. Riprendendo alcune
riflessioni di Panikkar (1918-2010) si puo descrivere la persona come
un nodo in una rete di relazioni. I nodi, quindi le singole individualita,
sono interdipendenti e inter-indipendenti e ciascun nodo ¢ connesso
a tutti gli elementi perché fa parte di una rete pit grande (Panikkar,
1999). Se la malattia oncologica, il dolore e la morte rappresentano cio
che va a minare in modo irrimediabile I'individualita, ecco che il valore
delle relazioni si fa pitt importante e il suo ruolo essenziale e vitale inizia
a brillare, poiché le relazioni stesse permettono di mantenere I'indivi-
dualita propria di ogni essere umano (Panikkar, 1999).

Guarda, io consiglio... quando sento che qualcuno sta male mi viene sem-
pre da dirgli “se hai bisogno ci sono anche io”, nel senso che capisco. Ho
la paura che la gente soffra di essere da sola; quindi, per quello per me la
solitudine ¢ pazzesca. (Milena)
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3.3. Spiritualita e costruzione di senso

La ricerca di significato, di connessione con il trascendente e di inte-
grazione del dolore rientra tra le strategie fondamentali per fronteggiare
Pesposizione alla finitudine. Nel vissuto oncologico, questa dimensione
assume forme plurali che vanno dalla fede confessionale alla spiritualita
laica, sino a pratiche corporeo-meditative d’ispirazione orientale; il loro
comune denominatore ¢ la funzione di “contenitore simbolico” (Park
& Folkman, 1997) capace di riorganizzare 'esperienza quando il senso
del mondo vacilla.

I narratori confermano I'estrema variabilita di tali percorsi, volti a
ritrovare un senso a cio che accade all'interno di un processo dinamico
del senso tra credenze di base, evento di rottura e risorse relazionali per
una costruzione di una narrazione di vita coerente (Steger et al., 2006)

Per molti la preghiera diventa pratica regolativa delle emozioni e di-
spositivo di speranza, diventa una risorsa emotiva e consolatoria, ovve-
ro riducono il carico di angoscia, danno speranza e facilitano 'adatta-
mento lungo l'iter della malattia (Gall, Cornblat, 2002).

Prego. Ho trovato conforto veramente. .. nella preghiera! Ti sembra impos-
sibile; eppure, passano... mi da pace, perché se ¢ vero che ¢’¢, deve ascoltar-
mi! Parlo di dio in persona. Se c’¢, deve ascoltarmi. (Rebecca)

Laddove la religiosita tradizionale non colma il bisogno di senso, alcuni
pazienti approdano a pratiche “mind-body” (tai-chi, meditazione, bud-
dismo) che, come mostrano i lavori di Garland et al. (2017), possono
ridurre ansia e depressione promuovendo consapevolezza corporea e
“saggezza interiore”:

Ho cominciato a fare tai-chi, sono diventata buddista. Sto facendo le cose
che mi fanno stare bene. [...] perché consiste nella recitazione di un man-
tra, no? E vedevo che stavo meglio, non ti so spiegare come, ma stavo me-
glio [...] allora ho ripreso... a fare questa pratica che mi... mi sostiene...
mi carica... mi dice che io ho I'energia gia dentro di me per affrontare qual-
siasi cosa. Qualsiasi cosa mi si presenterd buona o cattiva, la devo accettare
e io so di poterla affrontare e superare. E questa cosa mi sostiene. (Rossana)

In tutti i racconti che fanno riferimento a una spiritualitd emerge la
necessita di trovare conforto, ristoro, comprensione e sollievo dal dolo-
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re fisico e psicologico che il cancro comporta. Per taluni diventa quasi
una necessita imprescindibile, diventa una risorsa in piti per affrontare
la malattia e le sue complessita.

Per quanto riguarda la relazione tra religione e morte, i narratori
fanno quasi sempre riferimento alla spiritualita in relazione a sensazioni
terrene, o meglio nella fede non riescono a trovare un’accettazione o
una soluzione per la loro finitudine, bensi un mezzo tramite il quale
alleviare le sofferenze e le prostrazioni psicologiche. Quasi mai ¢ emersa
una tranquillitd in merito alla morte, nonostante credenti, molti han-
no riportato paure, incertezze e, in definitiva, difficolta ad accettare la
propria finitudine.

Aldila? Allora diciamo che io sono cattolico non praticante, vado a messa
durante le festivitd, Natale e Pasqua, non tutte le domeniche, ehm... sono
dell’idea che si possa essere credenti anche senza andare in chiesa, cosi per
prassi, tutte le domeniche. Mmm... non so... perché... dell’esistenza del
paradiso non... io, boh. A volte ci credo, a volte non ci credo, dipende
dalle situazioni. Il paradiso magari ¢ una costruzione umana che 'uomo si
¢ fatto. Se penso... se uno muore... diventa uno scheletro, ci penso a quelle
cose li... non mi fa schifo. So che ¢ cos, succede cosi... quello che succede
dopo la morte... diciamo che non ho tanto I'idea del paradiso o cose cosi,
non ho neanche 'idea dell’incarnazione. So che si muore e si finisce cosi...
che perd magari ¢ piti importante quello che si ¢ fatto da vivi verso gli altri,
tutte le cose positive. Quello si. (Kevin)

Molti dei narratori mettono in luce come attraverso il tumore si siano
acquisite delle capacita, delle intuizioni, delle sensibilita che prima non
avevano. Alcuni parlano proprio di un “valore aggiunto” che sono riu-
sciti ad acquisire, trasformando in positivo la malattia e il dolore.

Non auguro a nessuno di passare quello che ho passato io, sicuramente,
perd da quell’esperienza estremamente negativa ho tirato fuori un valore
aggiunto. Credo di avere un valore in pit, che non vuol dire aver passato la
malattia, vuol dire aver preso da quella malattia un valore, aver rovesciato
la medaglia! [...] sono assai importanti, il rispetto tra le persone oppure...
I'importanza delle piccole cose proprio... 'importanza della famiglia. Pro-
prio anche della convivenza, il rispetto reciproco tra le persone. (Kevin)
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Ma chiaramente do un valore diverso a tutto quello che mi succede, cioe...
cerco di vivere la vita giorno per giorno, mentre prima facevo progetti, adesso
ho dei sogni, vivo abbastanza in quello che & 'oggi. Do un valore diverso a...
avolte ci sono delle persone che si lamentano. .. il valore del fatto che sei sana,
perché chiaramente ti cambia una malattia come questa. (Renata)

E un ritrovato sentimento di esistenza: la malattia impone di cercare un
nuovo baricentro, di riequilibrare priorita e significati. La spinta vitale
che ne nasce non ha nulla di euforico; ¢ una lucidita intensa, una presa
di responsabilita sul proprio cammino, decisa a non lasciar scivolare
nessuna occasione. La “costruzione di senso” diventa cosi il paziente
lavoro di ricucitura della frattura biografica inflitta dal cancro, un in-
treccio di passato, presente e futuro che restituisce all’evento un posto
nella propria narrazione, rendendolo finalmente abitabile.

il cambiamento ¢ dettato sicuramente dalla malattia, ma anche dal percorso
che ho fatto. Accetto i compromessi di quello che mi piace e quello che
non mi piace nei rapporti con gli altri. E mi verrebbe da dirti che adesso
come adesso, gusto di pilt la vita. Nelle giornate brutte e nelle giornate buo-
ne. Perché ho imparato che esistono le giornate buone e le giornate brutte

ahahah. (Barbara)

Gli stessi narratori enfatizzano come i nodi fondamentali per I'indivi-
dualita siano I'lo e 'Alter, a volte trascurati. Spesso, come emerge nelle
interviste, viene rivalutato il tempo e la sua dimensione di scorrevolez-
za, ovvero molti riportano il ragionamento di voler vivere alla giornata,
gustandosi quello che si ha e apprezzando [hic et nunc.

adesso sono in un’altra metamorfosi ancora dovuta al cancro. Le prioritd
cambiano perché tu impari a vivere un giorno per volta. Quindi le mie
prioritd sono quelle di salvaguardare le mie energie, distribuirle un po’.
(Patrizia)

3.4. Gestione del dolore totale

La medicina e la tecnica sembrano essere le speranze a cui ci si affida per
far fronte alla nostra caducita (Allievi, 2012, p. 6). Leta post-moderna
in cui ci troviamo ¢, effettivamente, caratterizzata da una sovra-ospe-
dalizzazione e da una fiducia molto elevata nella medicina. Le caratte-

87



Elisa Castellaccio

ristiche che hanno comportato questa situazione sono: un alto livello
di tecnologia medica; la scoperta preventiva di malattie; una complessa
definizione di morte; alta incidenza di malattie croniche; bassa inciden-
za di incidenti rischiosi (Lofland, 2019).

Il concetto di “dolore totale” (Natoli, 1995) descrive I'intensita e la
privazione del dolore vissuto durante il cancro, che ¢ cosi personale e
ineffabile da rendere difficile la sua comunicazione attraverso il linguag-
gio, causando un profondo isolamento. Wittgenstein evidenzia come
il dolore sia una realtd privata, difficile da comprendere pienamente
negli altri, limitando I'empatia. La malattia, non solo fisica ma anche
psicologica e sociale, induce significazioni e interpretazioni personali

(Nigris, 2008).

Chiaramente ti cambia una malattia come questa. Per dirti io ho una stan-
chezza cronica, non riesco pili a fare quello che facevo, ho dovuto rivalutare
tutta la mia giornata... le cose che facevo prima non riesco piti a farle per
dirti... anche 'andamento della casa, dal fatto di andare a camminare in
montagna, oppure i viaggi, ma anche se dovessi fare un viaggio organizzato
io non riuscirei a stare al passo perché io mi stanco facilmente, per cui mi
devo riposare. (Renata)

Nelle storie raccolte il dolore emerge come un’esperienza a piu strati
che attraversa il corpo, la psiche, le relazioni e la dimensione spirituale,
confermando la nozione di “total pain” di Cicely Saunders (1979) e i
successivi sviluppi di Eric Cassell (1991) sul “suffering” come minaccia
all'integrita della persona: ¢ “sufficiente” la percezione del pericolo (dia-
gnosi severa) affinche compaia sofferenza, anche in assenza di dolore
fisico e perdura finché non si ricompone un’integrita individuale o una
nuova ricostruzione di senso.

La letteratura contemporanea evidenzia, infatti, come il dolore on-
cologico non sia mera trasmissione di nocicezione, ma un intreccio di
componenti neuro-fisiologiche, affettive e sociali che il soggetto elabora
entro “matrici di significato” (Scarry, 1985). Nei racconti la perdita di
controllo sul corpo e sull’autonomia rappresenta un nucleo di sofferen-
za importante, poiché sgretola 'immagine di sé.

Una tematica che ricorre in modo trasversale ¢ il dolore, nella sua
connotazione pluridimensionale. Questo tema si articola in diverse
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sfaccettature nei racconti degli intervistati: dall’aspetto fisico, a quello
psicologico, fino a quello relazionale fino alla possibilita di ridursi a
condizioni fisiche e mentali talmente gravi da dover dipendere da altre
persone.

Io ho fatto due mesi e passa senza guidare, per me ¢ un incubo. Perché non
essere indipendente mi sembra di essere menomata, non sei pit tu, devi
trovare una nuova identitd e trovare un equilibrio ed ¢ questo che ti... dici
“e adesso come faccio a trovare un equilibrio? In cosa? Chi sono alla fine?”
Perché prima eri in un certo modo, adesso non sei pit quella di prima.

(Nicole)

Molti narratori temono di trascorrere gli ultimi giorni della loro vita in
uno stato vegetativo, privo di controllo sul corpo e assente mentalmen-
te, poiché cio rappresenta una perdita della propria individualita e au-
tonomia. Per questo motivo, desiderano “arrivare vivi alla morte,” cio¢
mantenere qualitd e dignita fino alla fine. La dipendenza dagli altri puo
anche far provare un senso di colpa per il disagio causato ai caregiver,
generando ulteriore frustrazione. Spesso sono donne e madri a temere
di causare sofferenza ai propri figli e a voler evitare loro tale dolore.

[...] & quella di diventare un vegetale ecco, questa sarebbe una cosa... cio¢
io la morte 'accetto, non accetterei di dover essere non pitt autosufficiente.

(Renata)

se domani vado a letto e mi addormento e domani mattina non ci sono
pity, bello! E la morte pitt bella, ma quando devi stare li a vivere attaccato a
qualche parte, chemio... (Sergio)

Sul versante fisico, le descrizioni di bruciori, nausea inarrestabile, neu-
ropatie e astenia estrema ricordano come il dolore oncologico sia spesso
refrattario (Portenoy & Lesage, 1999) e necessiti di un approccio mul-
tidimensionale.

Sono uscita, sono stata ancora un po’ di giorni ricoverata, poi... mangiavo
e non mangiavo, non sempre avevo fame... spesso C’¢ tanta nausea an-
che durante le chemioterapie: nausea e quindi vomito ma anche malesse-
re, stanchezza... La radioterapia consiste in... sono raggi x, non so di che
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entita di preciso, che ti passano attraverso il corpo e distruggono le cellule
tumorali e ho fatto... non mi ricordo quante sessioni. Praticamente ¢ una
stanza molto grande, abbastanza buia, sono stata messa su un letto con delle
pareti di vetro ai lati, e mi hanno messo a guardare i cartoni per distrarti e
non succede niente. .. fisicamente non succede niente, non vedi nulla! sei li,
bo! Solo che dopo... eheh non riuscivo neanche ad alzare un dito, neanche
aprire gli occhi. E distruttivo! E molto peggio delle chemioterapie. Allora le
chemio stai male a livello fisico, male... proprio nausea, vomito, non vuoi
fare niente, non vuoi mangiare. La radioterapia... ¢ un passo prima della
morte eheheh! Non sei... non ci sei... non so come spiegare, il tuo corpo
non ¢’¢ pill, se non fosse che sai che sei ancora vivo... ¢ una stanchezza di
quelle che dici “cosa mi hanno fatto? mi hanno tolto tutto dentro?”. Ed ¢
cosi effettivamente, distrugge! (Lucia)

Il dolore oncologico si manifesta a livello psichico, in particolare a cau-
sa dei cambiamenti fisici come la perdita di capelli e le menomazioni
dovute a interventi invasivi. Questi cambiamenti possono compromet-
tere il riconoscimento di sé, influenzando negativamente 'immagine
personale e la propria individualita. La perdita dei capelli, in particolare
nelle donne, ¢ percepita come una riduzione della bellezza, che colpisce
profondamente 'autoefficacia e 'autostima.

Be ecco... il cancro visto da una donna... un cancro al seno, ma puo essere
anche da un’altra parte, ma al seno probabilmente di pili perché... il seno ¢
una parte del corpo femminile... ecco il cancro al seno ti toglie la dignita di
donna, completamente. Ti sradica la femminilitd, perché... io ovviamente,
adesso, quando mi guardo allo specchio non mi accetto, perché comunque
sono mutilata. [...] Questa ¢ la grande piaga del cancro al seno: ti toglie
la femminilitd completamente. E quindi ¢ ancora pitt dura reinventarsi
perché... ero una donna molto fiera di essere donna, molto femminile e
adesso non mi sento pilt quella donna. Non ¢’¢ pit. Non so se un giorno
tornerd, ma adesso non c’¢ pill, per niente e mi dispiace da morire [piange].
(Patrizia)

La dimensione spirituale del dolore, spesso la meno verbalizzata, emer-
ge come domanda di riconoscimento: sentirsi visti nella propria soffe-
renza. La gestione del dolore totale richiede un orizzonte integrato che
coniughi competenza clinica, sostegno psicologico, accompagnamento
spirituale e rispetto delle preferenze di fine vita, affinché il paziente
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possa, come molti si auspicano “arrivare vivo alla morte”, portando con
sé¢ il minor carico di sofferenza possibile e il massimo senso di sé.

4. Discussione

La “rottura biografica” (Bury, 1982) del cancro attiva una serie di “mor-
ti parziali” (perdita di certezze, ruoli, progettualitd, immagine corpo-
rea) che costringono i partecipanti a ricostruire il proprio sé in chiave
oscillatoria, piti che lineare. Il passaggio dal senso di spaesamento (“mi
¢ crollato il mondo”) a una nuova agency (“ho tirato fuori un valore
aggiunto”) mostra che la finitudine non ¢ soltanto minaccia, ma anche
spazio di trasformazione. La liminalitd fra “io di prima” e “io malato”
produce momenti di depressione e rabbia, ma apre varchi per integrare
la malattia nella trama di vita; il corpo, inizialmente percepito come
“nemico” o “mutilato”, pud divenire terreno di resilienza attraverso
pratiche di cura e di risignificazione; la temporalita si contrae verso
un presente intensificato (“vivere alla giornata”), ridefinendo priorita e
valori. In tal senso, la finitudine agisce come agente riorganizzatore pitt
che come puro evento limite: spinge a un lavoro di meaning-making
che ridefinisce I'identita su basi meno performative e piti esistenziali.

Le quattro macrocategorie convergono nel mostrare che la risposta
alla morte temuta ¢ eminentemente intersoggettiva. Familiari, amici e
professionisti della cura danno vita a una fondamentale rete affettiva
che puo essere sia risorsa che fonte di tensione. Il caregiving informale
¢ una presenza che cura e che sostiene nella vulnerabilita e nella gestio-
ne della malattia. Cosi come I'alleanza terapeutica con i professionisti
sanitari sono una risorsa per il benessere di chi soffre; quando tale rete
manca, emerge con forza la paura della solitudine del morente (Elias,
1985), a dimostrazione che il dolore totale ¢ amplificato o attenua-
to dalla qualita delle connessioni. Inoltre, spiritualita e dolore totale
costituiscono i due volti di uno stesso bisogno: ricomporre 'integrita
personale di fronte alla minaccia di dissoluzione

Ne consegue che la gestione della finitudine non pud essere ridotta
ad azioni individuali: richiede interventi che includano i sistemi re-
lazionali, spazi di narrazione guidata che facilitino la traduzione del
dolore in storia condivisa, riducendo 'isolamento e valorizzando la co-
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struzione del nuovo senso di sé. La sofferenza oncologica infatti abita
contemporaneamente corpo, psiche, relazioni e trascendenza.

5. Limiti dello studio

Tra i principali limiti della presente indagine va innanzitutto segnalata
la ridotta ampiezza del campione, costituito da partecipanti reclutati in
modo non probabilistico e circoscritto al Nord Italia; tale caratteristica
limita la trasferibilita dei risultati ad altri contesti geografici e sociocul-
turali. Inoltre, la partecipazione potrebbe aver risentito di un effetto
di autoselezione: ¢ plausibile che si siano resi disponibili soprattutto
quei pazienti pil inclini alla condivisione narrativa, con il rischio di
trascurare voci meno propense a raccontarsi. Alla luce di queste consi-
derazioni, ricerche future dovrebbero prevedere disegni metodologici
pill robusti per approfondire le dinamiche emerse e valutarne la tenuta
lungo l'intero percorso di malattia.

6. Conclusioni

Il percorso di malattia oncologica si configura come uno spazio in cui il
senso di finitudine diventa esperienza vissuta e continuamente negoziata.
Le venti storie raccolte mostrano che il cancro non rappresenta soltanto
un evento biologico, ma un autentico evento biografico spiazzante che
produce “morti parziali” e, al tempo stesso, apre spazi di ri-significazione.
Le rinegoziazioni identitarie attestano un passaggio dall'impotenza ini-
ziale a forme di agency fondate su nuovi valori, sul vivere “al presente” e
su pratiche di cura di sé che restituiscono al corpo una dignita possibile.

Il perno di questo processo ¢ relazionale: famiglie, amici, volontari
e professionisti costruiscono dispositivi di sostegno che possono atte-
nuare o acuire il “total pain”. Lalleanza terapeutica estesa, quando uni-
sce competenza clinica, ascolto e reciprocita, rappresenta la condizione
imprescindibile per “arrivare vivi alla morte”, mantenendo identita e
autonomia sino alla fine.

Sul piano simbolico, i partecipanti mobilitano risorse spirituali
plurali (dalla fede religiosa alle discipline mind-body fino a un’etica
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laica dell’hic et nunc) a conferma che cercare senso resta un bisogno
universale, benché declinato in forme individualizzate. Queste forme
di spiritualita, infatti, assolvono a una funzione regolativa e narrativa,
aiutando a contenere I'angoscia e a ridefinire il senso della vita e della
sofferenza.

Da queste evidenze discendono anche alcune implicazioni per la
pratica clinica. La sofferenza oncologica non puo essere ridotta alla di-
mensione fisica, ma deve essere accolta nella sua complessita biopsi-
cosociale e spirituale. Cio richiede pratiche di cura precoci e integrate
lungo lintero percorso terapeutico, capaci di accogliere la vulnerabilita
e di sostenere la qualita di vita fin dalle prime fasi della malattia resti-
tuendo senso e dignita anche quando la guarigione non ¢ possibile.
La finitudine, lungi dall’essere solo una soglia terminale, si rivela cosi
un’esperienza condivisa, un campo di apprendimento relazionale e sim-
bolico che interroga la medicina e la societa sul significato stesso del
“prendersi cura”.
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Leutanasia negli animali: non solo atto medico ma cura del
paziente che soffre e della sua famiglia
di Barbara Alessio e Franco Fassola

Abstract

Leutanasia in medicina veterinaria ¢ un atto medico regolato dal codice
deontologico ¢ da norme di legge che vincolano il veterinario a procedere
all’eutanasia solo se sussiste uno stato di “necessitd”, evitando qualsiasi atto di
crudeltd. Lo spirito cui ¢ improntato questo intervento ¢ quello di agire per
porre fine a una sofferenza psico-fisica irreversibile, dopo aver eseguito tutti
gli accertamenti clinici, ed anche, qualora si ritenga necessario, richiesto un
secondo parere. Se sono chiari gli intenti e i confini disegnati dai codici, non
¢ altrettanto diffusa la consapevolezza di quanto I'eutanasia impatti la salute
mentale di tutta la famiglia. E un processo cui la formazione medica veteri-
naria dedica pochissima attenzione, che si snoda dalla comunicazione della
diagnosi infausta fino alla decisione circa le spoglie, passando per una fase a
volte lunga di cure palliative. Un insieme di passaggi la cui gestione pud fare la
differenza tra dolore e trauma, puo favorire il lutto anticipatorio e permettere
di vivere 'ultimo tempo insieme come ricco di senso, di amore scambiato, di
vita. E importante che il clinico abbia consapevolezza della funzione che rico-
pre, offrendo tutte le cure necessarie al morente e, anche in equipe con altre
figure, aiutando la famiglia a giungere preparata alla morte e attrezzata per
passare dal cordoglio al lutto anche grazie alle indicazioni circa i riti funerari.
In questo articolo vogliamo analizzare tutti gli aspetti pratici ed emotivi legati
all’eutanasia negli animali.

Parole chiave
rito funebre, eutanasia, animali da compagnia, gestione del lutto

Introduzione

Leutanasia in medicina veterinaria ¢ un atto regolato dal codice de-
ontologico e da norme di legge. Lo spirito cui ¢ improntato questo
intervento ¢ quello di agire per porre fine a una sofferenza psico-fisica
irreversibile. A nostro avviso, I'’eutanasia non ¢ solo un atto medico, ma
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anche un gesto pietoso nei confronti di un essere vivente sofferente. Un
responsabile processo di cura che si snoda dalla comunicazione della
diagnosi infausta fino alla decisione sul destino delle spoglie. Leutana-
sia ¢ un intervento terapeutico che sta ricevendo I'attenzione che merita
soltanto in tempi piuttosto recenti, a causa di molteplici stereotipi e
pregiudizi che circondano in generale il morire e in particolare il morire
degli animali.

Tuttavia, come andremo ad illustrare, ¢ una pratica ad alta conno-
tazione clinica che interessa una presa in carico multidimensionale e
olistica, dal momento che ha un notevole impatto sulla salute mentale
di tutta la famiglia, anche se di questo vi ¢ scarsa consapevolezza. Le
modalitd, i tempi e le intenzioni che la regolano possono fare la diffe-
renza tra dolore e trauma, possono favorire o inibire il lutto anticipa-
torio. B possibile, infatti, vivere 'ultimo tempo insieme come ricco di
senso, di amore scambiato, di vita, inserendo il processo all'interno di
un paradigma che abbiamo definito “eutanasia gentile”. Accompagnare
'animale alla morte ha anche una funzione etica e sociale, promuove la
pedagogia dell’ascolto interspecifico, si costituisce come un momento
di death education per i bambini e i giovani della famiglia e sacralizza il
rito per la perdita di un affetto profondo. Permette di fare pace con lo
strazio della morte per aprirsi con serenita ad un’altra adozione, senza
strascichi in dinamiche ambivalenti e conflittuali. La famiglia ha infatti
modo di stringersi intorno al suo animale, prendersene cura, salutarlo,
rispettare le sue abitudini e quelle del nucleo: ha modo di trasformare
la perdita imminente da evento subito passivamente a una fase cer-
tamente emotivamente impegnativa tuttavia caratterizzata dalla cura
reciproca ed attiva. Pud pensare con calma a come onorarne le spoglie,
giungendo preparata alla morte e attrezzata per passare dal cordoglio
al lutto, anche grazie al sostegno di personale adeguatamente prepara-
to, in grado di legittimare, supportare e fornire indicazioni circa i riti
funerari. In questo articolo vogliamo analizzare tutti gli aspetti pratici
ed emotivi legati all’eutanasia negli animali, partendo dall’esperienza
clinica di entrambi, nella direzione di una pratica gentile, che non sia
solo tecnicamente valida ma si formalizzi in comportamenti consape-
voli, supportivi, personalizzati. Studiosi della relazione fra esseri umani
e pet, della salute e del comportamento degli animali umani e non
umani, tanatologi, ci interroghiamo da anni sulla tecnica, sul signifi-
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cato e sull'impatto psichico della pratica eutanasica su tutto il gruppo
famiglia e sui medici veterinari. Un tema che abbiamo approfondito
nella pratica clinica rispettiva, di psicoterapeuta e medico veterinario
esperto in comportamento animale, in studi, confronti, incontri con
i colleghi durante i corsi di formazione che teniamo da decenni per i
Medici Veterinari, nei Pet-Death-Cafe, in sedute psicoterapeutiche e di
counselling nel supporto alla famiglia, in interventi comportamentali
offerti a sostegno degli animali che restano. Fino a formalizzare una
metodologia integrata di gestione medico-psicologica gentile dell'eu-
tanasia e del lutto che puo proporsi come modello fra altre tecniche di
intervento per I'elaborazione del lutto dei pet.

Gilberto Corbellini nel suo articolo “Cercasi pillola per 'immorta-
litd™!, scrive a commento del testo di Venki Ramakrishman dedicato
allimmortalita: ... “alla selezione naturale importa nulla del bene o
della durata della vita degli individui, ma solo dei tratti che danno un
vantaggio riproduttivo...”. Affermazione lapidaria circa le leggi della
prosperita delle specie che ¢ perd contraria al funzionamento psichico
degli individui: alle persone che vivono con gli animali domestici I'al-
lungamento della vita con i pets ¢ importante, desiderano vivere con
loro il pit a lungo possibile e li curano con attenzione, non vogliono
assolutamente che soffrano. Cercano di allontanare il momento della
perdita: “ma quanto puo vivere il mio cane o il mio gatto?” chiedono
riferendosi a un soggetto di tredici, quattordici anni, perché la perce-
zione ¢ che un animale domestico di quell’eta abbia ancora molti anni
da vivere e se ne vuole preservare il benessere. In effetti, sino a poco
tempo fa, quella era considerata un’etd avanzata, ma oggi la protezione
ambientale, le cure mediche veterinarie, 'adeguata alimentazione e I'e-
norme affetto e amore di cui sono circondati hanno consentito agli ani-
mali che vivono in famiglia di raggiungere i sedici, diciassette, diciotto
anni e pit. In termini assoluti non sono molti, ma rapportati ad un
animale, con il quale condividiamo, spesso in modo intimo e intenso,
ogni istante della nostra giornata, sia con la sua presenza fisica, sia per-

1 “Domenica”, inserto de 1/ Sole 24 Ore, di domenica 18/08/2024 dedicato
alla recensione del libro del dottor Venki Ramakrishman “Why we die. The new
science of ageing and longevity”.
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ché occupa i nostri pensieri, sono un tempo che ci appare eterno. Che
vorremmo eterno. Ma la realta ¢ che I'allungamento della loro vita ¢
artificioso, e anche 'animale piti longevo si ammala, invecchia e muore.

1. Un lutto ancora negato

Sarebbe auspicabile che i famigliari umani fossero preparati all’'ultima
carezza, momento sopraggiunto naturalmente o con 'eutanasia, pra-
tica medica alla quale si ricorre spesso per porre fine alle sofferenze
psico-fisiche di un compagno animale che si trovi oramai in una con-
dizione dove la qualita della vita risulti fortemente compromessa e le
sofferenze non arginabili. Nonostante i dati demografici e sociologi-
ci del Rapporto 2024 Assalco-Zoomark attestino come il numero dei
pet nelle famiglie italiane sia di 65 milioni, la scienza rimane ancora
scarsamente interessata ad indagare 'impatto psicologico dell’eutanasia
e la dimensione del dolore della perdita dell’animale da compagnia.
Sebbene all’estero non siano numerose le pubblicazioni scientifiche
dedicate alla ritualizzazione funebre e al lutto per gli animali, non ci
¢ stato possibile reperirne nemmeno una specificamente dedicata alle
forme di memorizzazione sul territorio italiano®. E noto come il 92%
dei proprietari italiani li consideri membri della famiglia senza i quali
ritiene di non poter vivere ma “nonostante il crescente interesse per il
lutto per gli animali domestici e per le questioni di fine vita nella me-
dicina veterinaria in tutto il mondo, ci sono ancora pochissimi studi
italiani sull'impatto psicologico della perdita di un animale domestico,
e non esistono strumenti in lingua italiana per valutare il lutto a seguito
della morte di un animale da compagnia e I'impatto delle competenze
comunicative efficaci dei veterinari sul lutto per gli animali domestici”
(Testoni et al., 2019). E pur vero che la morte dell’animale da compa-
gnia, si colloca nella dimensione psicologica, antropologica e filosofica

* A questo proposito si aprono ancora importanti riflessioni: le cure palliative
sono poco diffuse; la formazione universitaria e post-accademica dei medici vete-
rinari non si occupa di fornire una preparazione adeguata in merito alla comuni-
cazione delle diagnosi infauste né circa il pet-loss support e nemmeno sull impat-
to che la gestione del fine vita avra sulla salute psicofisica dell’operatore sanitario.
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in cui nell'occidente odierno ¢ inscritta la rimozione collettiva della
finitezza della vita. Lodierno occultamento della morte manifesta, in
realtd, la nostra grande paura e smaschera I'impreparazione culturale
di una societd i cui membri si riconoscono incapaci di convivere con
I'idea di impermanenza e transitorietd, I'idea che ciascuno di noi ¢ in-
controvertibilmente destinato a scomparire: tra I'altro, completamente
al di fuori del proprio controllo. C’¢ stato un tempo in cui la morte era
sentita come una realtd domestica, familiare, faceva parte del mondo
quotidiano, era incastonata in riti importanti della vita collettiva. Oggi
¢ oscena, o-scena ovvero “fuori della scena” sociale, da nascondere. Non
¢ vissuta come un evento biologico ma un accidente disgraziato, il ri-
sultato di un guasto o di un inceppamento, non pitt fase di un ciclo
naturale, non siamo pili psicologicamente educati a fronteggiarla. U'im-
barazzo di fronte alla morte e I'incapacita di esprimere commozione e
turbamento alimentano la necessita di occultare continuamente quel
tragico evento, espellendolo dall’orizzonte cognitivo e simbolico. Il fine
dell’animale non si sottrae dunque a questo processo culturale di di-
niego ma cristallizza alcune problematiche specifiche che ostacolano
ulteriormente i normali processi psichici di elaborazione della perdita.
Lasciando tutti, i proprietari e i medici veterinari, piu soli e sprovveduti
a gestire il passaggio. In prima istanza perché alla sofferenza legata alla
perdita spesso si somma la non accoglienza da parte della societa, del
dolore di chi resta, perché come dice Ines Testoni: “Alla base della de-
legittimazione del dolore che caratterizza questo tipo di perdita alberga
implicito morale su cui si fonda I'opinione secondo cui la morte degli
animali deve essere considerata simile alla distruzione delle cose” (2021,
p- 153). Ma non solo: I'antroponcentrismo “ha universalizzato la visio-
ne secondo cui esistono essenti cui si deve riconoscere un massimo di
rispettabilita e onore (gli esseri umani, meglio se maschi e occidentali)
e altri esseri cui non si deve altrettanto o non lo si deve affatto (spe-
cialmente se appartengono al mondo animale, concretamente o anche
solo metaforicamente). Nell'universo umano, donne, poveri, schiavi,
bambini, devianti sono tutti soggetti di status inferiore, in vario modo
deumanizzati con metafore animalistiche, i quali proprio per questo
subiscono diverse forme di violenza legate alla dominazione di chi ap-
partiene allo status superiore” (Testoni & De Cataldo, 2017). Nella re-
altd quotidiana 'uomo instaura un legame di attaccamento molto forte
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con gli animali che vivono in famiglia, la loro morte ¢ un trauma, pur
se non ¢ considerato dalla societa e diventa un “lutto delegittimato”. La
letteratura registra come il dolore possa essere piu forte di quello della
perdita di un familiare, proprio a causa delle caratteristiche del legame
e dellintimitd dovuta alla condivisione di tutti i momenti, i luoghi
e le situazioni. Il pet pud rappresentare per il proprietario una vera e
propria figura di riferimento, nei confronti della quale si stabilisce un
legame di attaccamento. E la perdita di questo amore puo essere sentita
come un grande trauma, soprattutto per chi ha esperienze traumatiche
nel proprio passato o intreccia con 'animale legami esclusivi: fino a vi-
vere un vero e proprio crepacuore, perché “'amore ¢ il piti forte fattore
di sostegno alla vita; vedere la persona (I'affetto fondamentale) che ce
lo fornisce improvvisamente andarsene o morire ¢ terribile e somatica-
mente pericoloso” (Paris, 2012, p. 55). Il lutto in sé contiene una com-
ponente traumatica: tuttavia il dolore del lutto non ¢ in sé patologico e
la sofferenza non ¢ espressione di disagio psichico. Tutta la gamma degli
stati psichici disperanti rientra a pieno diritto nell’esperienza psicologi-
ca del lutto e pud riguardare anche la perdita del pet: ritiro narcisistico,
panico, disperazione, ricerca spasmodica dell’altro, fobie, ossessioni,
depressioni, allucinazioni, impossibilita di funzionamento psichico
come prima dell’evento-perdita, comportamenti spericolati, ipervigi-
lanza, rabbia, distacco dal mondo esterno, sintomi dissociativi, disturbi
post-traumatici da stress, incapacita di concentrazione, insonnia, sensi
di colpa, inappetenza, isolamento sociale e ritiro, iperattivita. A volte lo
choc emotivo della perdita fa si che la persona si senta priva di emozio-
ni, rigida, apatica, distaccata da tutto e tutti, quasi anestetizzata. Qual-
cuno si dispera immediatamente; qualcuno cede dopo qualche tempo,
magari in concomitanza di altri eventi critici di vita. Le ricerche dicono
che dopo i lutti aumenta la probabilitd di ammalarsi. Alcune persone
arrivano alla psicoterapia o addirittura ad un ricovero in psichiatria per-
ché il lutto dell’animale disorganizza profondamente la psiche e getta
nell’angoscia. Senza che i curanti riescano ad anticipare e a intervenire
su questo evento altamente stressante, che non concepiscono come tale.

Limpossibilita di accedere a riti e rituali, a formule condivise di cor-
doglio ¢ letteralmente un danno alla psiche perché vengono a mancare
dispositivi di igiene mentale individuale e collettiva, vista 'importanza
che il pet ha nella societa moderna inurbata e individualista. Con la
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possibilita di ricadute esiziali a lungo termine dal momento che nella
societa attuale profondamente inurbata non di rado la morte del pet
rappresenta per il bambino e il ragazzo il primo incontro concreto con
la morte. Una sorta di iniziazione che puo rappresentare una ricchissi-
ma occasione di maturazione, di crescita, di approfondimento del sen-
so della vita; se 'esperienza ¢ mal gestita, invece, puod generare paure,
irrisolti, blocchi che incideranno nei modi in cui si fronteggeranno i
lutti successivi, anche a distanza di molto tempo.

2. Le emozioni nell’eutanasia dell animale

Il dover intervenire attivamente nel fine vita del proprio animale attra-
verso lo straziante momento dell’eutanasia pud amplificare difficolta
e dolore. Qui ¢ il compagno umano che affronta la responsabilita di
decidere di togliere la vita a un essere vivente che ama profondamen-
te. Non conta la consapevolezza di quanto sia un “atto pietoso”, un
ultimo gesto di amore nei suoi confronti, pud prevalere il dubbio, la
mente e il cuore sono lacerati dal dilemma tra necessitd di non farlo
pit soffrire e il timore che ci possa essere una cura che lo guarisca. Leta
non ¢ vissuta come una discriminante mentre gli esami ematologici, le
indagini radiologiche, la TAC, la risonanza magnetica e ogni altro mez-
zo diagnostico certo aiutano, ma non sciolgono il dubbio che dare la
morte al proprio animale sia colpevole. Uno studio del 2002 ha messo
in evidenza come i proprietari di animali che muoiono naturalmente
sperimentino maggior dolore di quelli i cui animali sono sottoposti ad
eutanasia (Boccaccio, 2024) ma non si hanno ancora sufficienti dati
per comprender appieno questo risultato. Forse ¢ una decisione che
comporta un senso di sollievo nella consapevolezza di aver dato tutte
le cure necessarie e conosciute in quel momento, oltre al sostegno di
rimanendogli accanto sino a quando la qualita della vita era accettabi-
le. La competenza del medico veterinario sembra a questo proposito
assolutamente dirimente nel fare la differenza fra dolore e trauma. Ed
¢ proprio a partire da questa considerazione che abbiamo formalizza-
to il paradigma dell™eutanasia gentile”, affinché si diffonda una prassi
metodologicamente rispettosa dell’etologia e della psicologia di tutti
i protagonisti, attenta al versante medico, etologico, relazionale, eti-
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co, tanatologico, psichico, funebre. Che gestisca in maniera professio-
nalmente consapevole e metodologicamente fondata I'intero processo
dell’'accompagnamento al morire e dell’elaborazione del lutto. In que-
sto modello olistico e integrato sono parti organiche dell’intervento le
modalitd di comunicazione della diagnosi infausta; la gestione di tutto
il periodo del peggioramento delle condizioni cliniche (che puo essere
lungo e accompagnato da cure palliative) fino al momento in cui si aiu-
ta il compagno umano a leggere la situazione di grave insopportabilita
per 'animale; la presa in carico del dolore, della paura e della sofferenza
del morente e degli altri animali che vivono in famiglia; la mappatu-
ra dei bisogni della famiglia e gli interventi per prendersene carico; le
modalitd di coinvolgimento dei diversi componenti del nucleo, con
particolare attenzione ai bambini; I'intervento di altre figure profes-
sionali ed il lavoro in equipe intorno e con la famiglia; le modalita di
aiutare a supportare la decisione dell’eutanasia; il sostegno nel saluto;
il rito dell’eutanasia nei suoi luoghi, ritmi e prassi; la cura del corpo
dell’animale; la consulenza post-mortem per il rito funebre; il sostegno
all’elaborazione della perdita. Ci sembra irricevibile la mancata forma-
zione professionale ad una pratica cosi delicata, impattante sulla salute
dell’intera comunita e dei professionisti e cosi quantitativamente diffu-
sa. La letteratura scientifica sottolinea come il medico veterinario possa
favorire o ostacolare il processo di elaborazione del lutto sulla base di
quanto riesce ad offrire un’attenta gestione della comunicazione e della
relazione (Testoni et al., 2017; 2019). Tantissime ricerche in psicologia
umana illustrano come le persone preparate alla notizia ed all’even-
to traumatico provino meno senso di confusione rispetto a quelle che
non lo erano state, erano pili capaci di accettare la realta della perdita
ed in particolare erano meno propensi alla collera. La comunicazione
precoce permette di anticipare mentalmente, cognitivamente ed emo-
tivamente lo stato di perdita. La ricerca recente e I'esperienza clinica
evidenziano che avere un periodo di tempo per pianificare e prepararsi
alla perdita pud mitigare, dopo la morte del pet, i rimpianti e i pensieri
“if only” (“se solo lo avessi fatto visitare prima”, “se avessi capito che
stava male”, “se non fossi andata in ferie”, ecc.) che possono attanaglia-
re il proprietario (Kellehear & Fook, 1997) e puo diminuire successive
reazioni di sofferenza (Ball, 1977) mitigando il dolore dopo la mor-
te (Parkes, 1975; Lagoni 2011). Quando la morte non ¢ improvvisa,
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quando si arriva a malattie croniche e/o mortali, si prefigura un tempo
che si definisce “lutto anticipatorio”, un tipo di elaborazione partico-
larmente importante che inizia quando il morente ¢ ancora in vita,
una sorta di gravidanza che ci prepara a quella che la Testoni (2021)
definisce “la seconda nascita’: la morte. La famiglia ha 'opportunita di
essere guidata e supportata in un tempo ricco di senso, dove c’¢ modo
di salutarsi per bene, di passare del tempo insieme in consapevolezza e
celebrare 'amore, onorando il legame. Fino a riuscire ad accettare I'ine-
vitabile; forse adottare una posizione attiva, che offre tutte le premure,
con amorevolezza e dedizione fino all’ultima cura, 'eutanasia, aiuta a
sentire che la morte sia a quel punto naturale, non una giustizia subita.
In ogni caso la morte di una animale domestico muove sentimenti ed
emozioni contrastanti, che segnano la vita della famiglia. E tempo che
la medicina veterinaria si apra ad una formazione teorico-metodologica
intorno al morire dell’animale da compagnia ed al lutto della famiglia.
Che integri anche il superamento dell’antropocentrismo facendosi ca-
rico della paura e della sofferenza dell’animale e della sua coscienza di
quanto sta attraversando.

3. Arte e tecnica

Nel mese di maggio 2024, nell’'ambito del congresso nazionale SCIVAC
RIMINI 2024 organizzato dalla Societa Culturale Italiana dei Veteri-
nari per Animale da Compagnia si ¢ tenuto il 1° Congresso Internazio-
nale sull’hospice e le cure palliative in Medicina Veterinaria, nel quale
si ¢ parlato anche di eutanasia. La dottoressa Kathy Cooney nella sua
relazione dal titolo “Euthanasia reimagined” afferma che I'eutanasia
non ¢ piu il solo atto di fare I'iniezione, ma ¢ un atto che richiede la
giusta scelta del tempo, la presenza di personale compassionevole, una
tecnica adeguata e la presenza di persone care vicino all’animale che
soffre. E sottolinea come la American Veterinary Medical Association
(AVMA) abbia rivisto le linee guida per I'eutanasia secondo criteri che
tengono conto di una corretta tecnica, ma anche di considerazioni eti-
che che devono essere attentamente prese in considerazione (Cooney,
2024, pp. 45-47). Per questo ultimo atto ¢ necessario che il personale
sanitario, medico e infermieristico sia preparato per I'aspetto tecnico e
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che sia dotato di empatia per sapere comunicare e accogliere il dolore
delle persone che vivono con I'animale morente. Ma anche gli animali
conviventi che restano devono ricevere attenzione e il giusto sostegno
(Uccheddu et al., 2019). Si tratta di integrare il concetto di “qualita
della morte” dopo che a lungo si ¢ riflettuto sulla qualita della vita,
coltivando la disponibilita a farsi ponte tra le dimensioni del vivere e
del morire, maturando la capacita di farsi presenza autentica custode
della memoria, testimoni dell’'amore, capaci di onorare il mistero e la
grandezza della vita attraverso la costruzione dell’ultimo onore ad ogni
piccola vita che si spegne e si trasforma.

Leutanasia ¢ un atto medico che richiede competenza perché I'a-
nimale deve raggiungere uno stato di sedazione e anestesia per cui le
persone che lo assistono possano riconoscerlo come addormentato,
perché & questo che desiderano: il passaggio da uno stato di sonno alla
morte. Eutanasia significa “dolce morte” e rimanda ad un morire senza
dolore o sofferenza, con 'animale rilassato completamente, tra le brac-
cia delle persone a lui care. Per questo motivo la dottoressa Cooney ha
presentato tre protocolli che contengono farmaci sedativi e anestetici
da applicare nella procedura eutanasica, cosi da poter personalizzare
Iintervento per via iniettabile, preceduto da un protocollo per via orale
chiamato “pre-eutanasia” da somministrare a casa. Le buone pratiche
per I'eutanasia richiedono che il medico veterinario sia attento anche
agli aspetti pratici, perché 'animale rilassato puo rilasciare urina e feci,
evento che normalmente avviene dopo la morte ma che ¢ possibile che
si verifichi anche prima, per cui ¢ necessario essere pronti adagiando il
morente su un telo assorbente che protegga le parti posteriori, e avver-
tendo chi assiste (Cooney, 2024, pp. 48-50).

4. Etica e diritto

Il rispetto che si deve ad un animale morente si costruisce consideran-
do la relazione uomo-animale secondo un paradigma che attribuisce
agli animali uno status di esseri viventi non di proprieta o alla merce
dell’'uomo ma “come fini in s¢” (Nussbaum, 2023). Con la Legge Co-
stituzione 11 febbraio 2022 n. 1 denominata “Modifiche agli articoli
9 e 41 della Costituzione in materia di tutela dell’ambiente” lo Stato
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disciplina i modi e le forme di tutela degli animali. Canimale deve es-
sere considerato come un essere che ha un valore in sé stesso come
afferma Tom Regan nel suo libro 7 diritti animali, per cui ha anche
il diritto ad una morte dignitosa. Anche il Codice Deontologico dei
Medici Veterinari regola la pratica eutanasica, e lo fa, con I'articolo 307,
andando in questa direzione di tutela del soggetto che soffre. La pratica
dell’eutanasia ¢ normata anche dalla Legge n. 281/91, legge quadro
in materia di animali d’affezione e prevenzione del randagismo e dalla
Legge 189/04 in materia di delitti contro il sentimento degli anima-
li. Entrambe vincolano il veterinario a procedere all’eutanasia solo se
sussiste uno stato di “necessitd”, evitando qualsiasi atto di crudelta. Le
norme dello Stato, come quelle dell’associazione che raggruppa i me-
dici veterinari sono importanti, perché definiscono i limiti entro cui
muoversi per tutelare il benessere e la vita degli animali, ma ogni norma
deve essere assimilata dalla societa e il non rispetto deve essere punito.
Perché questo avvenga I'animale dovrebbe poter esercitare un suo di-
ritto in sede giuridica, ma, come afferma Patrizia Vipiani: “la tutela di
un diritto ¢ effettiva non quando viene solennemente proclamato, ma
quando ¢ azionabile (cio¢ nei casi di violazione del medesimo il titola-
re puo direttamente farlo valere in sede giurisdizionale), il riferimento
alla tutela dei diritti degli animali — come talvolta fanno anche alcuni
atti giuridici — si rivela improprio giacché 'animale non pud agire in
giudizio (si potrebbero prefigurare ricorsi delle associazioni animaliste):
percid sembra preferibile prevedere non la titolarita di diritti in capo
agli animali, ma semplicemente la tutela di questi ultimi, il che com-
porta riguardo al trattamento di essi I'imposizione di obblighi e divieti
a carico degli esseri umani” (Vipiani, 2022). Allo stato attuale i pet non
possono esercitare un diritto in sede giuridica, cio richiederebbe un

% “Art. 30 - Eutanasia — Leutanasia di un animale ¢ atto esclusivamente me-
dico veterinario guidato dall’etica professionale del Medico Veterinario e pud
essere effettuata al fine di evitare all’animale paziente sofferenza psico-fisica e/o
dolore inaccettabili oppure nei casi consentiti dalla legge. E responsabilita profes-
sionale del Medico Veterinario garantire, quando si deve interrompere la vita di
un animale, che cio sia fatto con il maggior grado di rispetto e con 'impegno a
indurre la morte nella massima assenza di dolore e stress possibile, tenendo conto
del progresso scientifico”.
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cambiamento di prospettiva al problema, come afferma la professoressa
Nussbaum, ovvero sarebbe necessario riconoscere agli animali da com-
pagnia “diritto di cittadinanza”: “un cane dovrebbe essere in grado di
fare causa... e di esercitare, attraverso un rappresentante umano, tutti i
diritti legali fondamentali di un cittadino” (Nussbaum, 2023, p. 270).
Le implicazioni sarebbero molte a diversi livelli perché “lo stato di citta-
dinanza imporrebbe ai compagni umani ulteriori doveri specifici tali da
promuovere le capacitd degli animali che vivono con loro. E poiché la
cittadinanza ¢ reciproca, essa imporrebbe anche agli animali dei dove-
ri... Riconoscere, in modo tangibile all'animale dei doveri e dei diritti,
sempre sotto la tutela umana, comporta che 'uvomo risponde per le
violazioni che 'animale fa, ma anche quest’ultimo ¢ da ritenere respon-
sabile, e ritenere qualcuno responsabile ¢ un segno di rispetto” (ibidem)
Cosa ha a che fare questo con l'eutanasia, considerando che questa ¢
legale sugli animali? A nostro avviso servirebbe a rafforzare il concetto
che I'animale ha diritto di essere rispettato in ogni momento della sua
vita, quindi ha diritto, nella fase finale di questa, se soffre e se non ha
speranze, a una morte non solo dignitosa. Non ¢ sufficiente “fare la
puntura’ ad un cane, un gatto, ecc. che soffre, bisogna che venga data
la morte rispettando la dignita del soggetto e della specie, il legame con
la famiglia, con l'attenzione al dolore e alla sofferenza, in un tempo de-
dicato. Diventa imprescindibile il rispetto di un protocollo prestabilito
e codificato in un setting adeguato e specifico, ovvero in una struttura
medicalizzata o presso la casa della famiglia per procedere all’eutanasia
tra le mura domestiche, sul cuscino dove I'animale ha trascorso tanti
giorni della sua vita. In ogni caso senza che debba soffrire, circondato
dall’affetto delle persone a lui care e con professionisti formati nella
tecnica ma anche nell’accoglienza del dolore di chi resta e nel rispetto
della dignita dell’animale che passa il ponte dell’arcobaleno. Il metodo
dell“eutanasia gentile” prende cosi in esame tutti i livelli interessati dal
momento, i bisogni degli interlocutori e le fasi del processo, garanten-
do il presidio di comunicazione, relazione, tecnica per un intervento
che si costituisce come un autentico accompagnamento al morire, un
prendersi cura del fine vita di un membro non-umano della famiglia.
Facendo rientrare il processo dentro i confini del rito.
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5. La pratica eutanasica come rito

E il medico veterinario ad accompagnare la famiglia in cui vive I'ani-
male nei vari momenti del fine vita. Ogni passaggio ha delle peculiarita
che possono essere definite in modo chiaro e ritualizzate. 1l rito non
consiste in una serie di gesti ripetuti per comodita o abitudine: ¢ il
modo in cui la psiche imprime di un significato collettivo il tempo e lo
spazio di un evento fondamentale, che merita dedizione e attenzione
da parte della collettivita perché ne custodisce la salute, l'identitd, il
valore. Il rito rende “sacro” quell’evento ovvero “separato” dalla serie
di gesti individuali del tempo e dello spazio ordinario. Definire 'eu-
tanasia come un rito significa far consapevolizzare al professionista la
sacralita del momento, 'opportunita di prepararlo, di essere presente
al suo significato formalizzando un suo stile attendendo ad ogni fase
conscio degli aspetti in gioco. Lessenzialita ma anche I'imprescindibi-
lita di quanto avviene, 'ordine e il tipo di gesti, il ritmo, le parole mai
improvvisate offrono confini sicuri nel caos del dolore e integrano le
dimensioni mediche, emozionali, spirituali. Mettono il clinico in una
situazione di stabilitd e concentrazione per farsi contenitore sicuro per
i dolenti, che percepiscono sicurezza, presenza, dunque “possibilita di
stare”, di attraversare e superare quella situazione cosi spaventosa. Si &
tutti al cospetto di una sacra soglia, si sta accompagnando una creatura
ad un passaggio fondamentale dell’esistenza, la si saluta e da li in poi
non ci sard pil ritorno, non ci sara possibilita di riscrivere il presente.
Si ¢ al cospetto del grande ignoto, che riguarda tutti. Si comprende
allora la necessita di codificare fasi che si ripetono per non dimenticare
nulla, per non sbagliare atteggiamento, per essere presenti a cosa si sta
per fare, per farsi aiutare dal dispositivo rituale nel rimanere calmi. La
morte ¢ un rito di passaggio, un'iniziazione: il rito ha sempre lo scopo
di metterci in contatto, direttamente o indirettamente, con qualcosa
di pit grande di noi, che travalica 'esperienza individuale e soggettiva
del singolo e lo connette da un lato alla comunitd umana e dall’altro
lato con una trascendenza. Il rito, insomma, ha il potere di tenere uni-
te categorie che sovrastano e trascendono il presente e il singolare, fa
da guida e da ancora proprio allo spaesamento che si prova in deter-
minate circostanze, emotivamente perturbanti. Ovviamente 'essenza
del rito sta nella qualitd psicologica dell’esperienza, di chi partecipa
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al momento, di chi lo celebra, e non solo e non tanto negli aspetti
formali dell’esecuzione. Non basta la rigidita stereotipata di una prassi
per far si che quella successione passi dall’essere mera esecutivita a farsi
“rito” (Widmann, 2007). Il luogo dove accogliere la famiglia dovrebbe
essere comodo, accogliente e confortevole, silenzioso e protetto. La co-
municazione della prognosi infausta richiede molta attenzione perché
Pemotivita ¢ molto alta, quindi le persone potrebbero avere difficolta a
seguire un discorso troppo tecnico, seppur corretto dal punto di vista
medico. Il linguaggio semplice ma chiaro che offre il quadro di quello
che ¢ emerso dalle indagini cliniche e di laboratorio ¢ importante per
far comprendere la gravita della diagnosi — che si fonda su solide basi
scientifiche e segue dei protocolli riconosciuti dalla comunita scienti-
fica — ma nel contempo che ¢ accolto e compreso nel suo dolore. La
disperazione che assale le persone potrebbe indurle a non accettare la
diagnosi e la prognosi e a richiedere un secondo parere, I'adesione ai
protocolli medici ¢ indice di professionalita, ma anche di empatia e
capacita di accogliere il malato e la sua famiglia. Anche questo aspetto
aiutera a elaborare correttamente il lutto, quando il dolore e la sofferen-
za avranno lasciato il posto al ricordo. Dal punto di vista medico questo
rientra nelle buone pratiche veterinarie ma dal punto di vista emotivo
il clinico esegue un rituale, che definisce la relazione di aiuto; ¢ impor-
tante che chi accompagna un morente ne sia consapevole, conosca le
regole della comunicazione e 'impatto psicologico dell’evento su tutti
i protagonisti coinvolti. Come scrive Maria Angela Gelati “un aiuto &
tale quando riesce ad azzerare problemi specifici, ma lascia anche una
traccia in profondita: non consiste tanto nel proporre soluzioni, quanto
piuttosto nel togliere ostacoli emozionali, cognitivi, rendendo possibi-
le il dispiegarsi delle potenzialitad che la persona in difficolta possiede;
lattore principale del processo di aiuto ¢ pertanto colui che ricerca e
richiede questo aiuto.” (2024, p. 15). Non ¢ sufficiente aiutare, ovvero
dare un sostegno materiale, che per altro non ¢ da sminuire, perché ¢
indispensabile, ma l'aiuto deve inserirsi in un rapporto relazionale. E la
relazione che valorizza e qualifica quello che viene fatto per laltro, in
questo caso per il morente e la sua famiglia. “La relazione... ¢ 'entrare
in contatto, I'aver maturato la scelta, la volonta e I'abilita di dare qual-
cosa a un altro e di fare altrettanto nel processo speculare: voler ricevere
e nel ricevere voler diventare ricevuto.” (Gelati, 2024, p. 11). Il rito, per
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'animale morente e per i suoi cari rientra in una relazione dove chi da
e chi riceve, dal punto di vista emotivo, si alterna in uno scambio reci-
proco e costruttivo, entrambi ne hanno dei benefici, il morente perché
confortato e aiutato in quelle che sono le necessita materiali, psichiche
e spirituali, chi resta per iniziare il processo di elaborazione del lutto. Il
medico veterinario ha un compito ben preciso, non solo di cura come
clinico, ma di prendersi cura del gruppo famigliare, perché il fine vita &
una esperienza unica e irripetibile, che necessita di una sensibilita “ade-
guata all’evento”, sia per il supporto materiale, sia per quello spirituale.
Il clinico assolve ad una funzione di accompagnamento quando pre-
sidia la qualita di alcune azioni:
1. comunicare in modo chiaro la diagnosi e la prognosi, che sono in-
fauste ma che possono lasciare la speranza di passare serenamente e
piacevolmente i giorni che separano il morente e la sua famiglia dal
momento del passaggio del LIMES, dichiarandosi a disposizione e a
supporto del processo;
2. organizzare gli appuntamenti per gli esami e le terapie, sia in clinica
che domicilio;
3. creare a domicilio uno spazio dove la famiglia ha i farmaci da sommi-
nistrare e i presidi sanitari necessari alla cura del morente;
4. fare un promemoria con le medicine da somministrare, a che ora, e
come;
5. fornire indicazioni specifiche su come gestire materialmente i bi-
sogni fisiologici dell’animale, proponendo eventualmente il supporto
infermieristico o di figure educative;
6. fornire un aiuto esterno con personale tecnico veterinario per sup-
portare la famiglia e collaborare con una psicoterapeuta esperta nella
gestione di questo tipo di lutto athnché possa intervenire se la famiglia
ne segnali il bisogno;
7. dare disponibilita, ai famigliari che hanno necessita di informazioni,
o anche di un conforto relativo all’evoluzione della malattia, con regole
precise, sia per la gestione ordinaria, che per quella straordinaria;
8. assicurare la possibilita di un intervento, in caso di una situazione ur-
gente o critica, esempio una crisi respiratoria, o una situazione di algia
improvvisa che aggravano lo stato generale del soggetto.
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Questo si configura in un contesto di ritualizzazione del prendersi cura
di un morente. Il rito non puo essere relegato al solo momento che
segue la morte, ma deve essere inserito in un processo di accompagna-
mento del morente e della famiglia, dalla diagnosi al momento della
cremazione o del sotterramento delle spoglie dell’animale. Il clinico che
assiste un animale nel fine vita (sia egli il medico veterinario curante o
un altro sanitario che lo ha preso in carico) deve essere consapevole che,
per le persone che vivono con lui, sia naturale che il medico veterinario
che lo ha seguito per una vita si prenda cura anche del momento di
passaggio verso un’altra realtd, sconosciuta, ma che non ¢ vista come il
nulla. Che sostenga e sappia farsi consulente dell’intero processo, fino
al rito funebre. Conoscendo il significato di ogni fase e dei bisogni sot-
tostanti di animali umani e non umani. E questa I'“eutanasia gentile”.

La morte di un animale oggi riveste una importanza pari, e a volte
anche superiore, alla morte di un essere umano, tuttavia: “A partire
dal pensiero occidentale, la classificazione degli esseri degni di rispetto,
ovvero di un comportamento che definisca il riconoscimento morale
della loro dignita, ¢ tradizionalmente legato al livello del loro status....
Ma, indipendentemente dagli impliciti che governano gli script sociali
e i loro organizzatori, le persone spesso umanizzano il proprio animale,
e quanto piu il legame di attaccamento viene parificato al rapporto
con le persone tanto pil a lungo il dolore per la perdita si intensifica e
permane.” (Testoni & De Cataldo, 2017, p. 420).

Purtroppo negli Animal Studies linteresse intorno al fine vita dei
pet ¢ ancora fortemente marginalizzato a causa del contesto filosofi-
co, antropologico e psicologico, nonché ovviamente politico, in cui si
inscrive il senso della vita dell’animale non umano. Si ¢ scarsamente
consapevoli di come sia proprio I'essere umano ad autorizzarsi ad essere
colui che fa e disfa le soggettivita e le esistenze, definendo via via a chi
spetta una buona vita e quindi a chi spetta una buona morte. Decide
quale vita possa sfuggire all'invisibilita ontologica e sociale per divenire
“vivibile, ossia degna di essere vissuta e di essere compianta al momento
della scomparsa” (Filippi & Reggio, 2015, pag. 10). “Il lutto ¢ sempre
un atto politico” afferma in modo netto Stanescu (2015) nel suo saggio
su Judith Butler, ricordando come la filosofa femminista abbia sempre
ribadito come la societa riconosca come degni di lutto (mournable) solo
i corpi che contano, implicitamente disconoscendo la vita di tutti gli
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altri semplicemente rifiutando e negando il diritto al lutto. Il dolore
di chi perde un animale, il suo pianto, il suo cordoglio, la richiesta di
poter accompagnare il proprio animale nel fine vita, di poter compiere
un rito funebre e di commemorarlo ¢ sempre pitt espresso pubblica-
mente. Poiché il lutto negato non disconosce solo il morente ma anche
chi lo compiange perché ne disconosce quella parte legata a lui: nel
chiedere udienza e attenzione per il proprio dolore ed i propri bisogni,
le famiglie implicano affermano la dignita della vita dei loro compagni
animali relazioni che instauriamo rendono vivibili e degne di essere
vissute le nostre vite e danno cosi valore a tutte quelle vite intreccia-
te alla nostra. Canimale ¢ diventato sempre pitt degno di lutto nella
nostra percezione: il lutto, insomma, conclude Stanescu, si oppone al
disconoscimento, all'invisibilita, alla mancanza di dignita, “instaura le-
gami, svela parentele segrete e da voce alle relazioni intersoggettive”
(ibidem, p. 44). 1l lutto per la morte del pet suggerisce la necessita di
riscrivere il patto sociale con le altre specie, contribuisce ad allargare la
consapevolezza che si ¢ tutti animali, umani e non, andando nella dire-
zione contraria alla lunga tradizione antropocentrica che ha preceduto
quest’epoca, tutta concentrata a definire con chiarezza quanto invece si
era ben distinti.
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Per-formare la morte. Festival, rassegne e occasioni
partecipative nell'Italia di oggi
di Giorgio Degasperi e Roberta Gandolfi’

Abstract

Il saggio propone una prima mappatura delle manifestazioni di natura perfor-
mativa che sono votate esplicitamente a condividere con le proprie comunita
di riferimento il tema della finitezza umana, del lutto, del morire. Negli ultimi
anni questi eventi partecipativi, in forma di festival o rassegne radicate sul
territorio, si sono sviluppati con proposte inedite e singolari in diverse localita,
dal Nord al Sud della nostra penisola. Quali obiettivi si danno? Chi le pro-
muove, e perché? A quali bisogni sociali rispondono? Che tipo di comunita
coinvolgono? Quali relazioni costruiscono? Quali immaginari suscitano? A
quali pratiche artistiche e teatrali attingono? Queste le domande che guidano
la nostra esplorazione.

Parole chiave
morte, teatro, festival, comunita

Prologo

Ci guardiamo negli occhi con un moto di commozione e un velato
senso di smarrimento. Un amico comune & recentemente deceduto,
51 anni appena. Mi trovo in compagnia delle persone che compongo-
no lo staff organizzativo di Mairania 857, piui precisamente nell’ufficio
del Centro per la Cultura di Merano, in Alto Adige. E un pomeriggio
qualsiasi e non ricordo bene per quale ragione io sia li, ma con le per-
sone che ho di fronte posso condividere il mio dolore, il senso della
perdita di una persona cara. E cosi sembra valere anche per loro. E un
confronto senza tanti fronzoli che va diretto al punto, quel senso di

! Abbiamo concepito e progettato insieme questo saggio, ma specifichiamo,
ai fini dell’attribuzione autoriale, che Giorgio Degasperi ¢ autore del prologo
e del primo e terzo paragrafo, mentre Roberta Gandolfi ¢ autrice del secondo
paragrafo.
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solitudine che si prova di fronte alla mancanza. Ma ¢ stato sempre cosi?
Siamo nel luogo giusto per dare subito voce a questi dubbi. Il Centro
organizza infatti le attivita culturali che hanno un importante impatto
sulla comunita italiana di Merano, favorendo la coesione della comu-
nita italiana cosi come il confronto costruttivo con la componente di
madrelingua tedesca.

Iniziamo a guardare la questione del lutto, e poi della morte in senso
lato, da molti punti di vista e siamo tutti d’accordo che la morte sia
un tabli e che sia molto difficile poter condividere sia privatamente
che pubblicamente il proprio percorso di elaborazione. Cosi nasce, da
questo momento di intelligenza collettiva e di comune empatia, I'idea
che forse Mairania 857 potrebbe promuovere una iniziativa dedicata al
tema della morte e del lutto. E I'inizio di un percorso che oggi mi porta
a scrivere non solo del festival che da tre anni promuoviamo a Merano,
Revolution, che la morte ci trovi vivi, ma anche di quelle altre realta che,
in territori diversi, come noi si sono interrogate sulla possibilita che le
pratiche artistiche, e in particolare le arti performative, possano con-
tribuire a una nuova definizione antropologica e culturale del nostro
rapporto con la morte.

A riflettere saremo in realtd in due, io e Roberta Gandolfi, docen-
te presso I'Universitd di Parma, amica e compagna di strada di tante
riflessioni sul teatro: la scrittura ¢ frutto del nostro dialogo, lei dalla
postura di studiosa dei festival e delle pratiche performative della con-
temporaneita, io dalla postura di regista di teatro transitivo e mediatore
di processi di comunita.

Nostro intento principale, nelle pagine che seguono, sara tratteggia-
re cid che sta accadendo nell’'ambito della proposta culturale e condi-
videre una serie di riflessioni e considerazioni. Si trattera di un primo
contributo per una stratificata lettura del fenomeno che potremmo
sintetizzare d’ora in avanti con il termine di per-formare la morte e che
pare interessare varie aree della penisola, da Napoli ad Aosta, passando
come vedremo per Rivignano, Parma, Prato, alcuni comuni della Pro-
vincia Autonoma di Trento (Trento, Rovereto, Mori) Bolzano, Merano
e Bergamo.

Quali obiettivi si danno queste manifestazioni? A quali bisogni spiri-
tuali, sociali, culturali rispondono? Che tipo di comunita coinvolgono?
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Quali relazioni costruiscono? Quali immaginari attivano? Che il teatro
abbia un’affinita elettiva con la dimensione rituale & cosa nota; in che
modo tale affinita si declina intorno al lutto e al fine vita? Quali prati-
che teatrali ed artistiche a carattere aggregativo questi festival propon-
gono, e perché?

1. Gli attori sociali dei festival: chi, con chi e perché?

Per articolare queste domande attingiamo ad un incontro on-line cui
abbiamo invitato, lo scorso 16 giugno 2025, promotori e promotrici
di rassegne e festival legati al morire*. Ci eravamo rivolti a tutte le ma-
nifestazioni di cui eravamo a conoscenza grazie a contatti personali o
che avevamo intercettato via social, e crediamo di poter offrire un qua-
dro quasi completo, anche se si pud immaginare che altri eventi siano
presenti nel territorio italiano ma che la loro visibilitd pubblica non sia
ancora attestata.

Cosi ci accingiamo per prima cosa a presentarli.

Seguendo un ordine cronologico, il piti longevo risulta essere il Festi-
val mondiale della canzone funebre, che si svolge annualmente dal 2001
durante la fiera dei Santi a Rivignano, in provincia di Udine. Di questo
festival, che ¢ andato ad innestarsi con logica “carnevalesca” (cio¢ di mon-
do alla rovescia) dentro a una fiera tradizionale, ci ha parlato I'ideatore
Enrico Tonazzi, raccontandoci come il loro gruppo di musica pop, la
Frizzico Comini e Tonazzi, fosse stato casualmente invitato a cantare per
tre anni di seguito proprio nel giorno dei Morti, il 2 novembre; ecco al-
lora I'idea, lanciata quasi per scherzare: “Beh, facciamo un festival noi!”.
Nato in maniera molto spontanea e informale, il festival si ¢ strutturato
nel tempo, grazie anche ai contributi degli enti locali, ed oggi Tonazzi si
avvale della collaborazione di un valente organizzatore, Rocco Burtone.

Sei anni dopo, nel 2007, seguendo una logica molto diversa, legata

> Hanno partecipato, e hanno dato il consenso a riportare alcuni passaggi del-
le loro le testimonianze, Francesca Amirante, Giorgio Degasperi, Camilla Enrici,
Massimo Malanchini, Elisa Sirianni, Manuele Tedesco, Enrico Tonazzi. Lincon-
tro ¢ stato registrato. Maria Angela Gelati ¢ Marco Pipitone, impossibilitati a
partecipare, ci hanno risposto per iscritto, via email.
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fin dall’inizio agli orizzonti della Death Education, prende il via a Par-
ma I/ rumore del lutto festival che ¢ cresciuto oggi fino a raggiungere
un respiro e un riconoscimento nazionale e internazionale. Come ci
racconta Maria Angela Gelati, tanatologa e death educator che insieme
a Marco Pipitone ne ¢ l'ideatrice, in origine non c’era consapevolezza
che la manifestazione “avrebbe dato voce a un bisogno cosi profondo e
diffuso. Era un atto di rottura, un gesto punk, quasi scomodo: anche il
nome non era un eufemismo, ma una presa di posizione. Non fu facile.
Anzi, fu faticoso, a tratti doloroso. Perché parlare di morte, allora come
oggi, espone”.

Dopo dieci edizioni e un network di collaborazioni in crescita con-
tinua, per gestire la manifestazione Gelati e Pipitone hanno costituito
laps Segnali di Vita, e oggi I/ rumore del lutto ha assunto la forma di
una solida rassegna finanziata dagli Enti locali e patrocinata dalle Uni-
versitd di Parma e Padova: propone in cartellone, nell’arco di due mesi,
appuntamenti di carattere culturale, artistico e performativo, e adotta
su base territoriale “la metodologia della ricerca interdisciplinare” per
portare “il dialogo culturale di fronte alla morte fuori dalla margina-
litd in cui ¢ rimasto fino a questo momento”™. Maria Angela Gelati ci
scrive che la loro proposta “non ¢ mai stato un evento “sul morire”, ma
un gesto collettivo di pensiero, bellezza e coraggio. Un’occasione per
tornare a parlare — liberamente, creativamente, profondamente — della
vita, proprio la dove si mostra piu fragile. E ogni edizione ¢ ancora una
sfida. Ma ¢ anche una promessa mantenuta: quella che la cultura possa
consolare, connettere, trasformare. Perché crediamo che anche 'ombra
possa illuminare”.

Dall’epoca di fondazione di queste due diverse manifestazioni passano
davvero molti anni prima che si affacci quasi un’onda di nuove propo-
ste. Va considerato che il format del festival, nel frattempo, ¢ divenuto
una consuetudine, si ¢ espanso oltre 'ambito delle arti dal vivo, come
dimostrano i casi del Festival della filosofia a Modena, del Festival della
letteratura a Mantova e innumerevoli altri, tanto che oggi si parla in

> hetps://www.ilrumoredellutto.com/new/chi-siamo/ (ultima consultazione

10 luglio 2025).
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maniera critica delle nostre cittd come “eventifici” e di “festivalizzazione
della cultura” (Cremona, 2007). D’altro lato si puo pero valutare in po-
sitivo il fatto che il dispositivo festivaliero, che ha carattere aggregativo
ed ¢ legato alla co-presenza fisica nello spazio e nel tempo, attecchisca
con facilita proprio per la sua dimensione di condivisione pubblica e
per la sua capacita di proporre tematiche e discorsi anche complessi
con un taglio popolare o quanto meno divulgativo. Tanto pili questo &
importante per una dimensione delicata e refrattaria come quella della
vulnerabilita e della perdita, oggi perlopit confinata al privato; il festi-
val allora pud essere un contenitore in grado di attivare condivisione e
presa di coscienza collettiva.

Ed ecco dunque un fiorire di “nuovi” festival che compaiono, forse non
a caso, nell'epoca immediatamente successiva alla tragedia del Covid;
si pud supporre, cosi come ¢ emerso ripetutamente dalle testimonian-
ze di promotori e promotrici, che il dramma sociale che abbiamo at-
traversato abbia rinforzato il bisogno individuale di dare un senso al
sentimento della finitezza e della perdita. Possiamo rivolgerci a Victor
Turner quando ci invita a considerare I'ultima fase del dramma sociale,
quella reintegrativa, che si esprime nelle nostre societa attraverso due
potenti territori di narrazione e riflessivita: quello giuridico da un lato,
la creazione artistica e filosofica dall’altro (Turner, 1986). I festival di
cui stiamo parlando appartengono di diritto a quest’ultimo territorio,
dove si rielaborano riflessivamente e simbolicamente i drammi sociali.

Cosi nel 2022 esordisce a Napoli Uanema, Festa degli altri vivi; nel
2023, in contemporanea, compaiono Da vivi, il miracolo della finitezza
a Prato, Mortali a Trento e Revolution, che la morte ci trovi vivi a Mera-
no; nel 2024 ¢ la volta di Funesto Festival a Bergamo, mentre quest’an-
no ad Aosta si ¢ inaugurato Tanque della morte per viventi.

Chi sono gli attori sociali dei nuovi festival e cosa li ha spinti a farsi
promotori delle relative iniziative? A volte sono artisti e teatranti; piu
spesso di quanto non si creda sono soggetti individuali e collettivi legati
al governo locale e alle sue istituzioni, indice di uno stretto legame fra
festivalizzazione della cultura, politiche di valorizzazione del territorio
e turismo di prossimitd; altre volte ancora, dato assai significativo, sono
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cooperative o realt legate alla sanitd, all’assistenza nel fine vita, ai ser-
vizi legati al lutto, quali hospice o servizi cimiteriali e pompe funebri.

Partiamo da Udnema, Festa degli altri vivi, una manifestazione al suo
quarto anno di vita, finanziata e promossa dal Comune di Napoli. Ce
ne parla Francesca Amirante, Consigliera del Sindaco per il patrimonio
culturale diffuso e immateriale e curatrice del Complesso Monumen-
tale di Santa Maria delle Anime del Purgatorio ad Arco. Per prima ha
lanciato 'idea di un progetto che potesse rilanciare la memoria di una
pratica rituale popolare, il culto delle anime pezzentelle (interrottosi per
divieto della Chiesa con decreto del 1969), valorizzandone innanzitut-
to i luoghi storici, con I'apertura straordinaria ai cittadini napoletani
dei tanti ipogei e chiese della citta dove il culto aveva luogo. E stato il
punto di partenza per coinvolgere molti spazi aperti in un progetto di
animazione diffusa:

Abbiamo scelto la formula del Festival, che ¢ una formula interessante per-
ché vuole intercettare diversi tipi di pubblico. Quindi facciamo anche le
guaratelle — cio¢ le marionette con Pulcinella e la Morte — che sono de-
dicate ai bambini, e facciamo solitamente un esordio, una sorta di grande
processione cittadina, chiamiamo delle bande. [...]

Per intercettare vari tipi di pubblico, abbiamo adoperato moltissimo i rea-
ding, moltissimo teatro, anche stand up comedy [...]. Una cosa molto in-
teressante ¢ il cinema: facciamo un’intera notte di film dedicati alla morte,
in chiave pili umoristica o anche in chiave seria, [...] queste sale cinemato-
grafiche si riempiono di notte di famiglie. Una cosa che ci ha molto colpito:
famiglie di singalesi”.

Un progetto in grande stile, come si vede, che punta a coinvolgere i na-
poletani in un clima di effervescenza festiva, a reinterpretare laicamente
e ludicamente la tradizione del culto delle anime, a prender possesso
degli spazi urbani e farne luogo di incontro anche nelle zone periferi-
che; forse anche un tentativo del’Amministrazione di presidiare con la
cultura e l'intrattenimento territori spesso abbandonati dalla politica.

Lanno 2023 vede gli esordi di altre tre manifestazioni.

Da vivi, il miracolo della finitezza ha preso vita a Prato grazie al Te-
atro Metastasio di Prato, la Fondazione Cassa di Risparmio di Prato e
la collaborazione di alcune realta e soggetti toscani. E stato ideato da
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Elisa Sirianni, operatrice culturale ed esperta di comunicazione, che
lo ha curato con Mario Biagini, attore e regista, e si ¢ sviluppato come
progetto collaterale della stagione 2023/2024 del Teatro Metastasio.
Sirianni pone come motivazioni, oltre 'esperire collettivo del Covid,

anche una questione, invece intima, personale, cio¢ una mia diagnosi di
cancro; poi la necessitd che il teatro torni a essere veramente quell’agora,
quello spazio di dibattito pubblico per cui ¢ nato; infine, ma non da ulti-
mo, lispirazione che per me ¢ stato il laboratorio Versi di Cura condotto
da Anna Solaro a Genova, un po’ una palestra, perché la sono nate alcune
prospettive, quali mettere insieme medici, pazienti, parenti dei pazienti,
operatori sanitari e usare il teatro come elemento di mediazione per affron-
tare e condividere le nostre necessit, che poi ho voluto sviluppare anche
in Da Vivi, come sogno di uno spazio di elaborazione pubblica delle tante
difficolta che vivevamo come pazienti oncologiche su un piano sia persona-
le sia emotivo, che logistico e sanitario.

Il caso ¢ decisamente interessante. Questa complessita di motivazioni,
che mette insieme la parabola autobiografica, gli anni della pandemia,
il sapere e gli strumenti del teatro come pubblica agora e del teatro
applicato alle dimensioni della cura (una cura non intesa in senso me-
dicalizzante ma piuttosto etico e filosofico, un “prendersi cura di”), si
traduce in un network di collaborazioni multiple stabilite intorno al
progetto. Innanzitutto Sirianni cerca la complicitd di Mario Biagini,
regista dell’ Accademia dell’incompiuto attiva a Pontedera, e del polo del-
la salute pubblica, collaborando col medico Carlo Biagini, la dirigente
sanitaria Marcella Agostinelli e I'antropologa Costanza Lanzara. “Spa-
zio di dialogo e creazione sul tema della morte”, Da Vivi ¢ stata una
rassegna pitl che un festival, con una serie di appuntamenti calendariz-
zati lungo l'arco della stagione teatrale del Metastasio, e si ¢ presentato
come “un progetto aperto a tutte e tutti, senza limiti di eta, nazionalita,
professione, condizione, dedicato al complesso tema della mortalitd™.

Lhabitat multidisciplinare caratterizza anche il festival di Trento, Mor-

# Cfr. il sito di presentazione del teatro, https://www.metastasio.it/it/eventi/
il-teatro-e-la-citta/il-teatro-e-la-citta-23-24/da-vivi-il-miracolo-della-finitezza
(consultato il 5 luglio 2025).
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tali, che, come ci riferisce Camilla Enrici nella sua veste di portavoce,
“oggi ¢ basato su un tavolo organizzativo di cui una componente abba-
stanza importante viene proprio dal mondo delle cure palliative, dagli
hospice e quindi dell'accompagnamento nel fine vita.”. Lidea iniziale
parte da tre privati cittadinilegati dal profondo interesse per il tema che
in veste di volontari “hanno sentito la necessita di far nascere qualcosa
per poter parlare della morte in modo pubblico, condiviso e colletti-
vo e in un modo anche artistico, ma non soltanto™. Lorganizzazione
della prima edizione ha coinvolto molte associazioni e realta locali, ha
richiesto un impegno poderoso e dopo una crisi alcune componenti si
sono ritirate, lasciando il passo ad una gestione orizzontale del tavolo
per l'ideazione della successiva edizione. Il tavolo ha oggi a capofila la
Fondazione Hospice Trentino, e vi siedono importanti realta del ter-
ritorio dalle diversificate finalitd istituzionali, quali il museo Mart, la
casa editrice Erickson e altri soggetti pubblici e privati che agiscono
nell’ambito dell’'accompagnamento alla morte e del mutuo auto-aiuto®.

Il tema della cittadinanza nella sua dimensione comunitaria ¢ sicura-
mente un elemento centrale di Revolution, che la morte ci trovi vivi, di
cui vi riferisco in prima persona, smettendo per qualche riga la mia
veste di coautore di questo scritto per indossare quella del direttore
artistico del festival, e rimandandovi a cio che ¢ nel prologo ove sono
descritte le motivazioni profonde del progetto. Per noi la strada maestra
¢ quella delle proposte partecipatorie e performative che coinvolgono
la cittadinanza non tanto come fruitrice di eventi quanto come co-pro-
tagonista degli stessi, e il network che abbiamo costruito sul territorio
comprende collaborazioni con diversi soggetti istituzionali e privati
che operano nell’'ampio ambito della cura, dell’accompagnamento e
dell’elaborazione del lutto. A partire dalla seconda edizione, si ¢ trovato

> Su indicazione delle tre persone interessate si ¢ scelto di non nominarle in-
dividualmente per una chiara volonta di dare risalto alla dimensione fortemente
collegiale che fin dall'inizio il progetto “Mortali” ha perseguito.

¢ Ass. Amici della Fondazione Hospice, Ass. Vivere in Hospice, Ass. Il Pa-
pavero — Der Mohn, Fondazione Hospice Trentino Onlus, Gruppo RARO,
Ass. A.M.A Trento, Ufficio Funerario del Comune di Trento, Teatro Cristallo,
MART, Trentino Laica, Giuristi Democratici del Trentino.
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il modo per non smettere la riflessione durante I'anno istituendo un
tavolo cittadino, Sorella Morte, che si riunisce periodicamente dando
Popportunita di ragionare sul tema e ha I'obiettivo di diventare un os-
servatorio e un laboratorio di proposte nate dal basso.

Continuiamo il nostro excursus spostandoci a Bergamo con I'associazio-
ne di volontariato Sguazzi, che da 20 anni si occupa di progetti legati al
limite, alla fragilita e alla malattia attraverso una pluralita di approcci,
quali le esperienze in piscina con persone di tutte le etd, abili e disabili,
laboratori gratuiti di teatro a cadenza settimanale e altri percorsi per-
formativi. Nel 2024 ¢ emerso in seno all’associazione il bisogno di una
nuova progettualitd. Massimo Malanchini, insegnante di italiano e cu-
ratore di Funesto Festival, ci racconta che due concomitanze — I'eredita
lasciata dal Covid e la morte improvvisa di Alex Caltagirone, uno dei
fondatori di Sguazzi —

ci hanno fatto sentire che era 'occasione di rimetterci in gioco con la scelta
del tema della morte, per rielaborare il lutto e omaggiare la vita di Alex tro-
vando un momento di riflessione interno all’associazione e anche condiviso
con la comunitd. Durante il primissimo lockdown, ci siamo molto attivati
sul territorio di Bergamo che come si ricorda era abbastanza in crisi, per
intervenire sull’emergenza a pit livelli con il progetto Comunita della salute
(sostenuto dalla Fondazione Cariplo) e ovviamente abbiamo incrociato, per
tante ragioni, il tema della morte, del lutto; questa ¢ stata la seconda moti-
vazione per prendere in mano questo tema e affrontarlo attraverso Funesto.

Sguazzi era orfana di un festival precedente e la progettazione di Fu-
nesto ha dato un nuovo slancio alla vita associativa in relazione alla
propria comunita di riferimento.

Da ultimo, e siamo nel maggio del 2025, ad Aosta nasce Tanque, fe-
stival sulla morte per viventi, anche questo promosso, come a Napoli,
dal’ Amministrazione comunale e dal suo Assessore alla Cultura, Ma-
nuele Tedesco. Tra le motivazioni originarie gioca un fattore biografico,
che l'ispiratore del progetto ci confida essere “un mio problema, nell’af-
frontare la morte in maniera totalmente serena Poi ¢ vero anche che
durante il Covid effettivamente la morte ci & stata sbattuta in faccia”.
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Cosi una sensibilitd personale, coniugandosi a un diffuso sentire, porta
a una proposta che viene inserita in un ampio dossier pubblico. Nel
2022, quando 'amministrazione si candida a Capitale Italiana della
Cultura, inizia

un grandissimo lavoro rispetto all'identita della cittd di Aosta e, insieme ad
altre proposte, il tema della morte da fattore personale ¢ diventato una que-
stione da trattare pubblicamente. Zzngue in patois vuol dire “arrivederci”,
ma anche “fino a [i” e inoltre ha un’assonanza con il danke tedesco (grazie)
e dato che qui vi anche una comunitd germanofona che utilizza proprio il
tanque al posto di danke, ci ¢ sembrato il titolo perfetto.

Pure questo festival ha puntato sulla coprogettazione in sinergia con le
associazioni locali, con il teatro cittadino che ¢ stato riaperto proprio
nella cornice di Aosta capitale, e ha accolto con attenzione le istanze
comunitarie declinandole anche in sintonia con questioni di emergen-
za sociale, come quella delle morti sul lavoro; per questo il festival si &
svolto nella prima settimana di Maggio, con inaugurazione il primo del
mese, in coincidenza con la Festa del Lavoro che ¢ inscritta come gior-
nata festiva nel nostro calendario civile. 7znque ambisce ad andare oltre
il mandato politico, per poter generare una tradizione comunitaria sui
temi della morte.

2. Quando? Festival e ritualita: note sul calendario festivo e la celebrazione
dei morti

Eventi ricorsivi, i festival generano sempre uno spazio e un tempo
sospeso, ovvero trasformano lo spazio e il tempo quotidiano invitan-
doci a vivere 'uno (lo spazio urbano) e I'altro (il ritmo della giornata)
diversamente, assorbiti e partecipi di una speciale intensita di pen-
siero, azioni e accadimenti, suscettibile di intensificare e trasformare
sensibilitd e immaginari individuali e collettivi e di connetterci ad un
ethos condiviso.

I festival, antropologicamente parlando, creano uno spazio/tempo
analogo a quello che era lo spazio/tempo del rito e della festa: ¢ pos-
sibile pensarli come “nuove feste” (Apolito, 2001), in un’epoca che ha
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indebolito il legame con la ciclicita del calendario, e privilegia piuttosto
la percezione di una temporalita lineare, lungo una retta che si muove
dal passato al futuro: oggi non ¢ pit al centro delle nostre culture quella
ricorsivita temporale che ha improntato I'immaginario, le cosmogonie,
le religioni e il ritmo del lavoro umano. Se la percezione della ciclicita
temporale si ¢ attenuata, essa non si & perd estinta, e le festivita del
calendario religioso e civile sono li a ricordarcelo. Buona parte di noi
partecipa a qualcuna di esse piuttosto che ad altre, a seconda dei propri
contesti di appartenenza geografica, politica o religiosa: che si tratti del-
le celebrazioni religiose per la Pasqua, o delle manifestazioni laiche per
il 25 aprile, o di cerimonie commemorative che hanno una forte presa
territoriale — come la cerimonia annuale a Bologna per non dimentica-
re la strage fascista alla stazione del 2 agosto 1980 —, questi eventi raf-
forzano la condivisione e 'appartenenza comunitaria e non mancano
di svolgere quella funzione di effervescenza collettiva e rinsaldamento
del legame sociale che ¢ proprio, antropologicamente parlando, della
dimensione festiva.

Da questa prospettiva, il caso del 2 novembre, il giorno dei Morti
che segue Ognissanti, ¢ molto interessante, e una riflessione si impone
sul fatto che i festival di cui stiamo parlando abbiano tutti scelto come
collocazione temporale proprio le date dei primi di novembre (con I'ec-
cezione di 7anque ad Aosta e del progetto di Prato, Da vivi, il miracolo
della finitezza, non destinato a ripetersi con la ricorsivita degli eventi
festivi). Tutt'altro che un’ovvietd, questo dato si pud leggere come un
sottotesto, un indizio del ruolo che questi festival si prestano oggettiva-
mente a giocare e ricoprire nelle societa contemporanee.

Riferendoci al calendario civile ufficiale, notiamo innanzitutto che se il
rituale cattolico del primo novembre, Ognissanti, ¢ stato riconosciuto
dallo Stato con Iistituzione appunto del giorno festivo, non altrettanto
¢ accaduto con il due novembre, la Festa dei Morti, che pure ¢ una
festa antichissima e presente in molte culture umane. Come scrive Lu-
igi Lombardo, “il periodo che va dall’'l all'l1 novembre rientra in un
unico complesso mitico religioso legato al trapasso stagionale” ed ¢ il
periodo in cui, in molte comunitd umane, i morti tornano a “far festa”
con i vivi, secondo specifiche prassi rituali e consuetudini culinarie che
variano da cultura a cultura (Lombardo, 2021). Ma gli usi festivi si tra-
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sformano e si evolvono, alcuni resistono, altri si attenuano e scompaio-
no. Cosi se in Messico il Dia de Muertos ¢ una festa viva e tutt'ora ce-
lebrata collettivamente, tanto da essere stata nominata dall’Unesco, nel
2003, patrimonio immateriale dell'umanitd, in molte parti del nostro
paese, invece, 'usanza di accogliere i morti fra la notte dell'uno e del
due novembre si ¢ persa, o ha piuttosto assunto le forme consumistiche
e di intrattenimento pop che oggi caratterizzano Halloween, dentro
al quale il respiro spirituale dell’incontro coi morti, del reciproco ten-
dersi la mano fra vita e morte, si ¢ fatto quasi impercettibile. Rimane,
in molte famiglie italiane, 'usanza di andare a trovare i propri cari al
cimitero a Ognissanti, di portare fiori sulle loro tombe, ma come ben
sappiamo, questa pratica si ¢ privatizzata, ed ¢ assai raramente accom-
pagnata da qualche forma di condivisione collettiva.

Sul filo di questo ragionamento notiamo quanto sia emblematico
che i festival di cui stiamo parlando siano andati a sovrapporsi sponta-
neamente all’antico calendario festivo. Lo spazio/tempo da loro abitato
ci indica che si predispongono (pili 0 meno consapevolmente) a sup-
plire a quella ritualizzazione collettiva dell’incontro con I'Aldila che ¢
andata vieppil a scemare, adottando un format contemporaneo e cul-
turalmente riconosciuto e proponendo contenuti, orizzonti di pensiero
e pratiche creative “nuove” ma potenzialmente votate a riassumere, in
forme riplasmate e reinventate, orizzonte del legame fra i vivi e i morti.

In riferimento alla Sicilia, Lombardo scrive che la ritualita di tradizio-
ne, ancora forte e vivente, “riafferma il legame fra morti e vivi, fra i due
estremi biologici del nuovo e del vecchio™: le pratiche culinarie specifiche,
i Pupi di zucchero, i doni che i morti portano ai bambini, operano

un rovesciamento dell'immaginario diurno sul morire “in grado di attutire
la “caduta”, e di dare senso all’aldila, costruendo “I'altro mondo”, luogo

8
non di tenebre ma di una luce “notturna” confortevole e operosa.

Notiamo allora che i ‘nostri’ festival, sia per il collocamento spazio/
temporale che per il nome da loro scelto, intercettano lo stesso orizzon-
te semantico della connessione fra morti e viventi: cosi Da Vivi, il mira-
colo della finitezza, Revolution, che la morte ci trovi vivi, Unanema, Festa
degli altri vivi, e ancora Mortali, sono titoli che rimandano all’intreccio
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vita/morte, e alla primordiale necessitd umana di elaborare collettiva-
mente, in vita, un orizzonte di senso e una relazione con I’Altrove.

Vi sono casi poi, fra quelli citati, dove I'innesto con la tradizione ¢ par-
ticolarmente esplicito: soffermiamoci sul Festival della canzone funebre
in provincia di Udine e su Unanema, Festa degli altri vivi a Napoli.

Il primo, come gia detto, prende vita nel contesto della Fiera dei
Santi di Rivignano, una sagra centenaria, come si legge nel bollettino
on-line dedicato alle sagre del Friuli Venezia Giulia’. Sagre di questo
tipo, legate ai ritmi della civilta contadina, accompagnano le festivita
di novembre anche in molti contesti rurali d’Italia, dal Sud al Nord.
Racconta Enrico Tonazzi:

Il festival all’inizio si svolgeva fisicamente vicino alla chiesa e il Parroco era
contrario, perché sembrava che fosse troppo scherzoso, una presa in giro,
poi invece ha voluto intervenire e ha richiesto che ci fossero anche dei canti
dei suoi e quindi ¢’¢ stata un’evoluzione di inglobamento,

evoluzione che ¢ decisamente in linea con quella commistione di sacro
e profano che ¢ tipica del complesso festivo dei Morti, e lo arricchisce di
un linguaggio pop, la canzone leggera a sfondo grottesco-demenziale.
D’altronde tutta la festa ha oggi questa tonalitd, stando alla maniera in
cui viene presentata nel bollettino regionale sopra citato, rivolto alle
comunita locali e al turismo di prossimitd, che reclamizza il Festival
della canzone funebre come la punta di diamante di tanti altri momenti
performativi di intrattenimento e divertimento popolare, come la rie-
vocazione storica in costume, momenti ludici e appuntamenti culinari
e di mercato. Chi abbia presente il capolavoro di Michail Bachtin, Lo-
pera di Rabelais e la cultura popolare (Bachtin, 2001) riconoscera il pat-
tern ludico e grottesco che da sempre abita nel cuore di molte pratiche
rituali per la Festa dei Morti.

Di tipo diverso, seppure anch’esso direttamente innestato su una tradi-
zione locale di timbro esorcizzante, ma mirato a reinventarla secondo i
moduli e i linguaggi di una declinazione pit colta, ci appare Unanema,

7 Sagre FVG, on-line a: https://sagrefvg.it/sagre/, consultato il 10 luglio 2025.
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Festa degli altri vivi a Napoli. Francesca Amirante ci racconta del Com-
plesso monumentale Purgatorio ad Arco di cui ¢ responsabile:

un piccolo museo [...] dove si custodisce questo famosissimo culto delle
anime cosiddette pezzentelle, cio¢ a Napoli si ha I'abitudine da tanti secoli
di adottare delle anime di cui nessuno si occupa. E 'adozione significa
'adozione dei teschi. Nei grandi ipogei delle chiese napoletane c’erano mi-
gliaia e migliaia di teschi, che venivano considerati delle anime pezzentelle,
cio¢ dal verbo petere, chiedere per ottenere, perché quello che cercavano era
I'intermediazione dei vivi. C’¢ un enorme patrimonio antropologico, che
ancora sopravvive, fatto di luoghi e di racconti. E un culto che la Chiesa
ha vietato nel 1969, ma che di fatto persiste. [...] Il teschio si prende, si
adotta, si prende in mano, si pulisce, si sciulea, come si dice a Napoli, fino
a renderlo lucidissimo, cio¢ fino a liberarlo da ogni impurita.

Francesca Amirante ci ha raccontato il percorso di patrimonializzazio-
ne e musealizzazione di cui, di fatto, Uanema, La festa dei morti vivi
costituisce una delle tappe: il suo primo passo ¢ rendere accessibili alla
cittadinanza, nei giorni di festa di Ognissanti e dei Morti, i tanti ipogei
con i teschi, le Terre Sante come sono chiamate a Napoli, e il famoso
Cimitero delle Fontanelle, grazie ad una serie di aperture straordina-
rie. Cosl si costruisce memoria culturale di specifiche pratiche rituali
accompagnandola con interventi di animazione del territorio: ci tro-
viamo indubbiamente nell’area di azione culturale caratterizzata dalla
“(re)invenzione delle tradizioni” (Hobsbawm, 2002).

3. Come? Arti transitivé® e creativita performativa

Seguire la banda del paese fino al cimitero durante I'esecuzione di una
sentita marcia funebre senza pero che sia morto nessuno (7znque), visi-
tare per la prima volta una apogeo di terre sante dopo aver partecipato

8 La definizione si deve a Gabriele Boccaccini e la riportiamo qui: “intenden-
do per arti transitive tutte quelle attivita artistiche che si formano e performano
attraverso il rapporto e la relazione fra pil soggetti in uno specifico ambiente
sociale” (https://wp.stalkerteatro.net/archivio/artetransitiva.pdf, consultato il 3
luglio 2025).
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ad un laboratorio teatrale sulle lacrime (Uanema), passare tra le tombe
e le lapidi di un cimitero, dove un giorno si sara probabilmente sot-
terrati, per raggiungere Antigone intenzionata a infrangere I'editto del
re Creonte per dare degna sepoltura al fratello (Funesto), immaginare
come sara il proprio funerale per poterlo mettere in scena, celebrarlo
insieme al pubblico di un evento unico e irripetibile (Revolution). E
ancora, sedersi in un teatro non per assistere ad uno spettacolo, ma per
partecipare alla stesura condivisa delle dichiarazioni anticipate di trat-
tamento con la guida di un medico e di una bioeticista (Da Vivi), bal-
lare sul plateatico di legno di una fiera nel giorno dei morti (Funebre),
gustarsi un ottimo pezzo di torta mentre si parla di morte durante un
death cafe (Mortali), partecipare a un’azione teatrale itinerante lungo un
percorso sensoriale e riflessivo capace di smuovere emozioni profonde
sugli orizzonti della vita e della morte (Rumore del lutto). Sono questi
alcuni degli eventi performativi che si sarebbero potuti incrociare in
una giornata qualsiasi di una delle nostre manifestazioni, nello specifico
sono gli eventi menzionati da promotrici e promotori a fronte della
nostra domanda:

quali sono le forme d’arte e le pratiche artistiche che, secondo voi, hanno le
maggiori potenzialitd per attivare una messa in gioco da parte del pubbli-
co, una attivazione e una maggiore consapevolezza personale del fenomeno
“morte”? Ci raccontate una iniziativa che & stata a vostro parere particolar-
mente efficace, e perché?

Cio che ci interessa approfondire infatti ¢ la dimensione performativa,
il modo in cui la pratica artistica, e quella teatrale in primo luogo, entra
in gioco in questi festival e rassegne e il motivo per cui risulta avere una
presa esperienziale forte e significativa: in altre parole, cosa puo signifi-
care per-formare la morte?

Nell'osservare questo crogiolo di proposte, in cui spesso si ibridano
arti sceniche e percorsi di conoscenza, potremmo seguire tre tracce. La
prima affonda le sue radici nella relazione profonda che il teatro ha con
la morte; la seconda pone attenzione a quello sguardo autoriflessivo che
gli artisti o meglio i teatranti attivano quando interrogano il significato
del proprio fare arte; la terza osserva 'incidenza dei nuovi media in una
societd sempre pil secolarizzata.
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Esiste un rapporto imprescindibile fra teatro e morte? Potremmo ini-
ziare da una frase molto citata e attribuita a Gigi Proietti, che radica
questo rapporto nel senso comune: “Ringraziamo Iddio, noi attori, che
abbiamo il privilegio di poter continuare i nostri giochi d’infanzia fino
alla morte, che nel teatro si replica tutte le sere”. La liason fra teatro e
morte, il teatro come luogo di evocazione e relazione con laldila (si
pensi all'incontro paradigmatico di Amleto con lo spettro del padre in
apertura del capolavoro shakespeariano) ha radici antiche; ci ha colpito
scoprire che il poeta Ismail Kadaré (2013) immagina la prima funzio-
ne del teatro proprio davanti alla fossa in cui si depongono i morti e
davanti alla quale hanno libero sfogo sentimenti ed emozioni magari
accompagnate dai lamenti di ispirate prefiche: si ribalti, allora, di qua-
rantacinque gradi la fossa e questa si trasforma in un primo boccascena.
Il teatro potrebbe dunque essere nato dalla ritualizzazione della sepol-
tura? In fondo la teoria ufficiale vuole il teatro occidentale come uno
sviluppo del ditirambo, un rito in onore del dio Dioniso, una divinita,
guarda caso, in relazione viscerale con le vicissitudini del regno dell’al-
dila, portavoce di vita indistruttibile, ibridazione infinita tra 'animale
e il vegetale; divinita insomma che ¢ espressione di convivenza con cid
che non si ¢ pili 0 non si ¢ ancora.

Seguendo 'argomentazione avanzata da Ines Testoni nel suo 7/ gran-
de libro della morte (Testoni, 2021), che propone di guardare all'intero
processo di aggregazione sociale alla stregua di un tentativo di gestire
proprio il tema della morte e della sua ritualizzazione, non possiamo
fare a meno di dare seguito ad una suggestiva ipotesi. E cio¢ che le
forme del teatro nel corso del tempo si siano trasformate divenendo,
di volta in volta, la cartina di tornasole di come la societa tutta si sia
riorganizzata nella complessa ritualita della morte e dell’oblio. Questa
possibile declinazione del teatro potrebbe essere supportata anche da
quell’'ambito della sociologia che ha fatto un vero e proprio laboratorio
di indagine del teatro come “specchio della societd” — e pensiamo in
particolare agli studi di Georges Gurvitch (2011) ed Ervin Goffman
(1997)°.

? Erving Goffman, La vita quotidiana come rappresentazione, ma soprattutto
Georges Gurvitch nella sua intenzione teorica di indicare una via per utilizzare
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Guardando dentro questo specchio possiamo passare alla seconda trac-
cia, relativa al metadiscorso teatrale sviluppato da artiste e artisti del
teatro che si interrogano sulla propria arte. Ci sono momenti storici in
cui questo tipo di riflessione ¢ particolarmente densa, spesso accompa-
gnata dalla pubblicazione di relativi manifesti, e non di rado cio avvie-
ne in coincidenza col mutare di paradigmi antropologici; per i fini di
questo saggio, e dunque relativamente al teatro, ci interessano soprat-
tutto due grandi e lenti mutamenti: la progressiva laicizzazione delle so-
cieta occidentali, da un lato; e, d’altro lato il mutamento delle modalita
percettive e comunicative umane legato alle diverse era mediatiche, con
particolare attenzione all’accelerazione dei processi di mediatizzazione
che hanno interessato I'etd contemporanea (Deriu, 2012; 2013; 2024).

Concentrandoci sul tempo delle avanguardie storiche, 'epoca dei
manifesti, notiamo che la stagione del teatro simbolista, con i suoi
potenti testi e spettacoli declinati metaforicamente intorno al vivere
e al morire (si pensi anche solo a / Ciechi e alle altre pieces di Mau-
rice Maeterlink), segue di poco la pubblicazione, nel 1882, della Gaia
Scienza di Nietzsche e della sua famosa sentenza: “Dio ¢ morto!”. Di
Nietzsche ¢ iconica per noi anche La nascita della tragedia in cui si eleva
un altro dio, Dioniso, a mentore di una possibilita esistenziale lontana
dalle categorie del cristianesimo allora dominante; siamo nel tempo
del positivismo scientifico e della massiccia medicalizzazione del corpo
umano, dalla nascita alla morte.

Il processo di laicizzazione riguarda anche la ritualita del lutto, e se-
guendo la nostra ipotesi ci possiamo chiedere cosa accade in teatro che
non sia il riflesso se non del modo in cui la societa affronta il morire.
Da sempre larte vive una tensione tra costituente e costituito e qui
ovviamente parleremo del grande ambito del teatro di ricerca e non del
teatro istituzionale, ingranaggio oliato da un bisogno di rappresentanza
delle classi egemoni. Ebbene, il teatro e le arti all'inizio del Novecento

il teatro “come tecnica di sperimentazione sociologica” (Gurvitch, 2011). Non
¢ questa la sede per avvalorare o meno le tesi dei due autori, ma sta di fatto che
entrambi mettono in risalto una contiguita tra lo studio della societa e i paradig-
mi e le dinamiche proprie del teatro, finendo, in fondo, per coincidere con un
concetto forse semplificato, ma che definisce da tempo il teatro come specchio
della societa.
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mossero una critica radicale al modo canonico ed egemonico di con-
cepire la cultura: si pensi almeno a // teatro e la cultura, la luminosa
e potente prefazione di Artaud a I/ teatro e il suo doppio, che oppone
all'idea di patrimonio culturale fatto di reperti, di collezioni e di testi, il
diverso approccio della “cultura in azione”, da osservarsi e viversi attra-
verso la lente della ritualita e della performativita incastonata nella vita
collettiva (Artaud, 1968, pp. 127-133).

Potremmo suggerire, lungo questa linea di lettura, che parallelamen-
te ai processi di secolarizzazione sono cresciute poetiche teatrali votate
ad assumersi quella funzione performativa di “cultura in azione”, ca-
pace di aprire un varco alle esigenze spirituali di incontro con l'aldila
e I'altrove'. Di pari passo la ricerca teatrale ha messo in discussione il
senso proprio della rappresentazione e I'endiade attore/spettatore, im-
maginando per il pubblico un diverso modo di coinvolgimento, senso-
riale e motorio, una partecipazione attiva all’evento artistico, lungo un
discorso non confinato al teatrale ma riguardante 'utopia dell'uvomo
nuovo'l.

Dal periodo della avanguardie storiche la fiammella di un teatro inteso
come evento piuttosto che come rappresentazione non si spegne pil,
e verso la fine degli anni ’50 iniziano ad accendersi imprese di artisti
che radicalizzano le premesse dell’avanguardia storica fino a farne una
vera e propria nuova dimensione del teatro, che ha nell’happening il
suo nobile iniziatore'? e a cui oggi ci si riferisce nei termini di un tea-
tro performativo, postmoderno o post-drammatico (Lehmann, 2017).

1% Chi volesse approfondire potrebbe partire da 1/ teatro e il suo doppio di
Antonin Artaud (1964), dai suoi scritti visionari che declinano un teatro capace
di “lanciare segnali fra le fiamme”, e dagli scritti di Tadeusz Kantor, raccolti nel
volume 7/ teatro della morte (2000).

! La bibliografia a riguardo ¢ sterminata, per un primo avvicinamento si po-
trebbe partire dall’antologia curata da Fabrizio Cruciani e Clelia Falletti, 1986.

"2 Vale la pena forse di nominare il 1959 come annus mirabilis: 8 Happenings
in 6 Parts di Allan Kaprow, 'evento che segna l'invenzione degli happening,
coincide con la pubblicazione di 7he Meaning of Death dello psicologo Herman
Feifel, il testo a cui si pud far risalire I'inizio della moderna tanatologia (e che
getta le basi per l'affermarsi della deash education); & anche I'anno in cui si svolge
il Concilio Vaticano Secondo.
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LConda tellurica che comporta la comparsa degli happening produce
nuovamente una fitta riflessione metateatrale: gli artisti delle cosiddette
neo-avanguardie e del teatro di ricerca si premurano di produrre an-
ch’essi, come i loro precursori, dei manifesti della loro arte'. Anche in
conseguenza del mutare delle poetiche e delle pratiche teatrali mutano
radicalmente anche le discipline che studiano il teatro. Accanto agli
studi teatrali, e fortemente ibridati con le sperimentazioni in corso,
si fanno strada negli anni ’60 e *70 i Performance Studies, a partire dal
suo massimo ed energico teorizzatore, Richard Schechner (che per in-
ciso consideriamo anche noi come uno dei nostri maestri ispiratori: i
suoi scritti di riferimento sono stati tradotti in italiano, cfr Schechner,
1984; 1999; 2017). Votati all'interdisciplinarietd, i Performance Studies
sono una non-disciplina che da ormai 50 anni legge con la lente della
performativitd non solo il teatro ma tutte le ritualitd contemporanee. In
questottica le pratiche teatrali sono parte di un ampio spettro di pratiche
sociali ritualizzate, che vanno dai parchi di divertimento alle manifesta-
zioni politiche, fino ai riti tradizionali, rituali funebri compresi. Tale ap-
proccio non mette al centro lo spettacolo in quanto oggetto estetico da
contemplare, ma preferisce concentrarsi sulla complessa serie di processi
e di interrelazioni umane — in senso antropologico, sociale e cultura-
le — che inverano I'evento teatrale e performativo (Deriu, 1999).

Non si pud non considerare che tutti questi studi e ricerche si sta-
gliano sullo sfondo di un salto epocale in termini mediologici. Ben
nota ¢ la teorizzazione di Marshall McLuhan che postulo per primo
come ogni nuovo medium in base ai suoi criteri strutturali susciti ne-
gli utenti-spettatori determinati comportamenti e modi di pensare e
porti alla formazione di una certa forma mentis e di specifiche relazioni
comunicative, da cui deriva la nota affermazione: 7/ medium é il mes-
saggio (McLuhan, 1967; 1968). Oggi a riflettere criticamente su questo
meccanismo sono i pronipoti di McLuhan: ultimi in ordine di appari-
zione Hacking del sé (2024) del collettivo Ippolita o 'iconico Ipnocrazia

13 Se ne possono leggere alcuni sia nell’antologia di Fabrizio Cruciani e Clelia
Falletti (1986) che nel capitolo dedicato al secondo Novecento teatrale in una
pilt recente antologia di fonti per lo studio del teatro (Donatella Orecchia, 2022).
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(2025) di Jianwei Xun, che chiedono di resistere all'onda d’urto degli
algoritmi e di imparare ad indirizzare I'ipnosi, al pari dei sogni lucidi,
per smascherarne le simulazioni.

Ci pare, dunque, che oggi la ‘privatizzazione’ della morte vada letta
anche sullo sfondo della impressionante accelerazione della tecnosfera,
che ci propone continuamente immagini di morte in setting di inte-
razione individuale coi social e le realtd virtuali, mentre al contempo
diminuiscono le occasioni di interazioni in presenza. Ci troviamo il pitt
delle volte come individui soli, senza tradizioni forti a cui appellarci,
senza strumenti validi per attraversare quel tempo che la morte richie-
de per essere ri-conosciuta, ognuno con immaginari particolari spesso
originali, ma non sempre facili a condividersi.

Festa e festival, invece, innescano uno spazio/tempo che chiede con-
divisione in presenza, e i ‘nostri’ festival paiono procedere secondo una
logica ampia, riferibile allo “spettro ampio delle attivita performative™*,
con la compresenza liminale di proposte anche molto diverse da loro,
che intrecciano pitt modalita di interazione collettiva e chiedono spesso
aiuto alle pratiche artistiche per interagire diversamente, in maniera pitt
attiva, sensoriale e esperienziale, con il proprio pubblico.

A Merano ad esempio — e qui prendo le vesti del regista di teatro,
ampliando un po’ la riflessione, perché ¢ oggetto di cui mi sento di po-
ter parlare con maggior cognizione di causa — certe sere a Revolution ti
poteva essere chiesto “Chi ¢ il morto?” Se sceglievi di rispondere “Io”,
allora iniziava il tuo funerale, I'ultimo commiato. Diventavi il protago-
nista di un percorso artistico/rituale stratificato, che coinvolgeva 8 spazi
del Centro per la Cultura di Merano; ti si invitava ad appartarti per
scrivere il tuo testamento, poi venivi bendato e accompagnato in altre
stanze, dove potevi essere coinvolto in momenti di corpo/danza, voce/
canto o parola/racconto; intanto gli altri ospiti della serata, a tua insa-
puta, inventavano insieme il tuo commiato funebre. Ecco, che, finito
il percorso, arrivavi in uno spazio poeticamente ambientato a luogo di
veglia, al centro una bara vuota che eri invitato ad abitare; poi arrivava-
no gli ospiti e ascoltavi I'elogio funebre che avevano scritto per te, ada-

Y11 broad spectrum approach teorizzato da Richard Schechner (1999).
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giato nella bara per I'ultimo saluto. Usciti gli ospiti, il tuo percorso si
concludeva a tu per tu col sottoscritto per alcuni momenti di relazione,
cura e debriefing. 1 commiati sono stati otto in tutto nell’arco di cinque
ore e il feed back avuto dai partecipanti ¢ stato di intensita del sentire.
Questo funerale immaginato, prefigurato, condensato, accompagnato
dalla poesia artistica, dal dono di un pensiero di commiato cui altri si-
mili si sono dedicati, ha suscitato divertimento in alcuni, commozione
e gratitudine in altri, in qualche caso anche momenti di insight.

Una variante molto pit in stile happening ¢ stata la veglia funebre
teatrale che abbiamo proposto per la seconda edizione della rassegna.
Esiste una tradizione per la quale la veglia funebre si svolge tra le mura
domestiche, e se in una stanza vi ¢ il morto, nella cucina si puo trovare
ristoro con una bevanda (anche forte) o un po’ di cibo. Sulla base di
questo schema abbiamo riprodotto teatralmente una situazione simile,
da una parte un bar dal nome Ultimo sorso e di fianco una sala occupata
da una bara vuota, che i partecipanti hanno potuto abitare secondo loro
personali visioni, stando al gioco che veniva proposto e alla cornice fin-
zionale del ‘come s’ (la formula magica che attiva 'immaginazione e il
gioco del teatro). Ad intermittenza, nelle oltre quattro ore dell’evento, si
sono create molte situazioni — il desiderio di stare nella bara in coppia,
il canto per un parente morto, racconti metaforici — lungo il principio
delle effervescenze piuttosto che di uno sviluppo drammaturgico lineare.

Queste due pratiche si ispirano all’arte transitiva, nella convinzione
che un compito dell’artista possa essere creare dispositivi partecipativi
che permettono 'accesso e I'espressione nella dimensione del simboli-
co, giocando sullo scarto/non-scarto fra vita e arte.

Abbiamo rintracciato, nei racconti di altri e altre promotrici di festival
legati al morire, una certa affinita nell'invenzione di situazioni dialo-
giche con il pubblico presente, che potessero coinvolgere molto con-
cretamente ognuno ed ognuna e predisporre all’esperienza partecipata
e all’elaborazione comune. Cosi & successo nel caso di Funesto, che ha
chiesto ad una famiglia di amici di mettere in scena, preparandola in
casa, una versione teatrale di un bellissimo album illustrato, L'Anatra
la morte e il tulipano; questa famiglia, marito e moglie con due figlie
di 15 e 12 anni, ha realizzato una messa in scena a meta tra il teatro, il
reading e il concerto.
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Altre forme dirette di partecipazione e co-creazione le identifichia-
mo nel dresscode TotalBlack proposto per la serata di gala, evento che
a Rumore del lutto si ripete ogni anno ispirandosi alla convivialita del
banchetto funebre vittoriano, o nei cortei mascherati nei vicoli di Na-
poli proposti da Uinema, sulle note di una banda popolare composta
da cittadini appartenenti a contesti sociali, economici ed etnici diffe-
renti, pur abitando uno stesso territorio.

Non di meno rientrano in questo ambiente di transitivita diffusa
anche la possibilita di interagire su un piano dialogico, cosi come &
stato nell'area Megalitica di Aosta, dove si sono incontrati pubblico e
regista di un documentario sul Covid per parlare dell'impatto che il
virus ha avuto, nella prima ondata, sulla popolazione (7znque); oppure
Pessere interpellati riguardo al proprio personale e libero punto di vista
sui temi della cura e del fine vita, per allargare ulteriormente lo spazio
di dialogo in una collezione di voci che faranno memoria (Da Vivi).

Il tema che abbiamo fra le mani ¢ caldo e delicato, sta molto a cuore
a ognuno di noi; questi festival sono per lo piti lontani dalla formula
del festival-vetrina, si connotano piuttosto come ambienti la cui forte
intenzionalitd, e 'intenso sentire di chi li promuove, generano pratiche
di grande inventiva artistica e culturale, modalita di carattere esperien-
ziale e simbolico che sprigionano potenzialita particolari per riconnet-
tere ognuno di noi alla finitezza dell’essere. Sono ambienti ancora poco
battuti e conosciuti, ma vi si incrociano tensioni e bisogni emergenti
destinati forse a crescere e naturalmente candidati a entrare in relazione
anche con la vasta area di pensiero che va sotto il nome di “societa della

cura’®.

15 Ctr. il Manifesto per la societi della cura, on-line a: https://societadellacura.
blogspot.com/2020/10/manifesto-uscire-dalla-economia-del.html.
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Senectus: invida aetas? A contatto con la caducita del corpo
e dell'identita nella post pandemia
di Elisa Mencacci e Alessia Zielo

Abstract

Il saggio propone una riflessione fenomenologica sulla caducita del corpo e
sulla fragilita identitaria nell’anziano, temi centrali per una comprensione pro-
fonda della morte e del morire. Attraverso un’analisi critica del disgusto verso
il corpo che invecchia e della percezione sociale della vecchiaia, I'articolo esa-
mina come l'identitd dell'anziano sia inscindibilmente legata alla corporeita in
trasformazione. Particolare attenzione ¢ dedicata al dramma ontologico della
demenza, dove il corpo diventa I'ultimo baluardo della relazione con il mondo
e la mente si ritira progressivamente. Il testo interroga il significato profondo
dell’essere mortali nella contemporaneitd e analizza le sfide etiche, relazionali e
comunicative per coloro che accompagnano I'anziano verso il fine vita. Infine,
larticolo propone una riumanizzazione della cura attraverso un approccio per-
son-centered che riconosca dignitd, ascolto consapevole e nuove modalita di
comunicazione corporea, trasformando I'incontro con la morte in esperienza di
significato e consapevolezza.

Parole chiave
tanatologia e corporeitd, caducita dell'identita nella vecchiaia, demenza e co-
municazione non-verbale, dignita e accompagnamento al fine vita

1. Introduzione

La pandemia ha acuito la percezione della caducita del corpo e delle
fragilitd della nostra identita, rivelando quanto siano interconnesse e
vulnerabili a eventi che sfuggono al nostro controllo. Durante questo
periodo, la salute fisica e psicologica delle persone ¢ stata messa alla
prova, costringendoci a confrontarci con la precarieta della vita e con i
cambiamenti radicali nella percezione di noi stessi e degli altri. La pan-
demia ha reso palpabile 'imprevedibilita della vita e ha portato molti a
riflettere sulla caducita fisica. Il corpo, che spesso viene percepito come
uno strumento di espressione e interazione, ¢ diventato vulnerabile, ri-
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cordandoci che la nostra fisicitd non ¢ eterna né invincibile. Ha inoltre
fatto emergere con forza la vulnerabilita delle persone anziane, met-
tendo al centro 'idea della caducita fisica come parte inevitabile della
vita. Questo periodo ha reso evidente quanto I'invecchiamento renda il
corpo vulnerabile, ma ha anche stimolato una riflessione sulla necessita
di dare valore alla vita in ogni fase, accettando i limiti del corpo. Vi ¢ da
dire tuttavia che ¢ stata altresi una importante occasione per riflettere
sulla finitezza umana, facendo emergere un confronto universale con
il concetto di mortalita e sull’accettazione dei limiti umani. Questa
esperienza ha portato molte persone a ripensare le proprie priorita e a
rivalutare il senso della propria esistenza e del proprio ruolo nel mondo.

Gli anziani, in particolare, hanno rappresentato una delle categorie
pilt vulnerabili durante la pandemia a causa di una maggiore inciden-
za di comorbiditd e un sistema immunitario generalmente pitt debole.
Questo ha portato a tassi di mortalitd elevati nelle fasce pitt avanzate
d’eta, creando un senso di emergenza nella protezione della loro salute.
Per ridurre il rischio di contagio, gli anziani sono stati spesso isolati,
soprattutto in case di riposo o a domicilio. Tale isolamento prolungato
ha contribuito a peggiorare il declino cognitivo tra gli anziani, soprat-
tutto tra quelli con patologie come la demenza. Per molti, il contesto di
incertezza e I'isolamento hanno portato a sentimenti di paura, depres-
sione e ansia, accentuati dalla difficolta di accedere a supporti psicologici
adeguati. In alcuni contesti, le persone anziane hanno subito discrimi-
nazioni, evidenziando la necessita di un dibattito etico pitt profondo sul
valore della vita e la dignita.

2. La vecchiaia é di per se stessa una malattia?'

Linvecchiamento sembra un fatto inevitabile della vita, e tuttavia que-
sto non ha impedito all'umanita intera di inseguire da sempre il sogno

! La vecchiaia gia di per sé ¢ una malattia, scriveva Publio Terenzio Afro nel II
secolo a.C,, riferendosi ai malanni fisici e alle privazioni che di solito si accompa-
gnano alla senescenza. Molti secoli pil tardi, Alessandro Manzoni, ci fa assistere
all’amaro sfogo di Don Abbondio in cui dice: «...io invece, sono alle ventitré e tre
quarti, e... i birboni posson morire; della peste si pud guarire; ma agli anni non c’¢
rimedio: e, come dice, senectus ipsa est morbus” (Manzoni, I Promessi Sposi, cap. 38).
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dellimmortalitd. E cambiato il modo di invecchiare ed & cambiato il
modo di morire: non si muore quasi pitt nella propria casa, ma in ospe-
dale o in casa di riposo. Le morti di una volta sono sempre pit difficili
poiché il sistema medico sanitario e I'atteggiamento mentale interio-
rizzato dei piu reclama 'ospedalizzazione, l'intervento attivamente te-
rapeutico e, di fatto, spesso autorizza o subisce forme di accanimento
terapeutico.

Per comprendere questa fase della vita, ¢ necessario interrogarci sul
significato del nostro essere mortali, nella societd contemporanea in
cui vi ¢ una spiccata attenzione e una progressiva presa di coscienza nei
confronti della corporeita (Zielo, 2023).

Affrontare il tema della corporeitd, in particolare quando si tratta del
corpo nella malattia e nel fine vita, e dell’atteggiamento che riserviamo
ai resti umani, significa necessariamente interrogarsi su questioni fon-
damentali: & ancora possibile parlare davvero del corpo? E legittimo, e
in che modo, studiarlo, rappresentarlo, comprenderlo?

Paradossalmente, pili la nostra quotidianita si nutre di interazioni
mediate e virtuali — pensiamo alla rete, ai social, alle piattaforme digi-
tali — pit si moltiplicano i discorsi sul corpo, sulla presenza reale, sulla
comunicazione che non passa solo per le parole ma per la prossimita
fisica: potremmo dire, piti che “faccia a faccia”, corpo a corpo.

Il corpo, i nostri corpi, durante la crisi pandemica sono diventati po-
tenziali veicoli di infezione. Per paura del contagio sono stati rinchiusi,
separati, isolati, regolati nei movimenti. Abbiamo smesso di attraver-
sare la strada per incontrare I'altro, e abbiamo imparato a farlo per
evitarlo, per spostarci, per scostarci.

Non abitiamo pit le citta come spazi di prossimita, ma come luoghi
di controllo e distanza. Gli spazi pubblici dell'incontro si sono ristretti
e dilatati come una fisarmonica, a seconda delle disposizioni e delle
paure, generando una crescente incertezza non solo delle regole, ma del
senso stesso della relazione corporea con Ialtro.

La pandemia ha rimesso al centro il tema del corpo, in rapporto al
dolore e alla malattia (Martino et al., 2016). La malattia ¢ un ottimo
esempio di una condizione liminale. Il malato vive in uno stato di so-
spensione sociale, fino alla guarigione. E la fase di attraversamento della
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soglia a segnare una profonda discontinuita tra il prima e il dopo, tra
me e non-me, tra il dentro e il fuori.

Affrontare il tema della malattia e del contagio significa andare oltre
la dimensione clinica per entrare in un territorio pilt ampio, che coin-
volge il corpo, la citta, le relazioni e la cultura. Come sottolinea Mau-
rice Merleau-Ponty nella sua fenomenologia del corpo, il corpo non ¢
solo un oggetto, ma il nostro modo fondamentale di essere nel mondo
e con gli altri (Merleau-Ponty, 1945). La paura del contagio rende perod
il corpo malato invisibile o scomodo, escluso dagli spazi pubblici e dai
codici della normalita. In una societa che valorizza la performance e
la salute come doveri morali, il corpo fragile viene spesso vissuto con
disagio, vergogna o addirittura colpa, in un meccanismo simile allo
stigma descritto da Erving Goffman (1963), che isola chi ¢ considerato
“diverso”. In questo contesto, la malattia diventa un fatto politico e
simbolico, che ci costringe a rivedere come abitiamo il corpo, lo spazio
e il legame con gli altri.

Una forma di tabu particolare, inteso come forma di evitamento, ¢
quello del cadavere: ¢ una delle forme di tabuizzazione pili profonde e
antiche, presente in tutte le culture e strettamente legata alla paura della
morte, alla percezione del corpo e alle dinamiche sociali e religiose che
ruotano intorno al concetto di vita e aldila. Il cadavere suscita una re-
azione viscerale di disgusto per via della decomposizione e del cambia-
mento fisico che avviene subito dopo la morte. Questa trasformazione
del corpo vivo in un oggetto inanimato e deperibile ¢ difficile da accet-
tare ¢ viene spesso vissuta come una violazione del rispetto per il corpo
umano. Il corpo morto, in alcune culture, ¢ percepito come impuro o
pericoloso, anche a causa del rischio di contagio da eventuali malattie
infettive. Questa percezione alimenta la tendenza a evitare il contatto
con il cadavere e a rispettare rigide pratiche di igiene (Favole, 2003).

La difficolta di confrontarsi con il cadavere ha portato alla tendenza
a evitare anche il lutto ¢ il dialogo sulla morte, mantenendo il tema del-
la fine della vita in un ambito privato e non pubblico. La morte viene
spesso vissuta come un evento da rimuovere rapidamente, e il cadavere
viene sepolto o cremato in fretta, non mantenendo un legame duraturo
con 'immagine fisica della persona. Il contatto con il cadavere induce
una condizione che ¢ bene espressa dalla parola polinesiana zpu (tabl)
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e dal greco anatema (ava9mpa): il significato ¢ generalmente quello di
“orrore, disgusto, esecrazione” (Douglas, 1966).

3. 1l disgusto verso un corpo che invecchia

Il disgusto per il corpo anziano ¢ una risposta sociale e culturale com-
plessa che riflette pregiudizi e stereotipi profondamente radicati sull'in-
vecchiamento e sul valore attribuito alla bellezza, alla forza e alla pro-
duttivita nella societd moderna. Questa percezione pud portare a senti-
menti di disagio, vergogna e isolamento sia per le persone anziane che
per chi le circonda.

Nelle societa contemporanee, soprattutto occidentali, I'ideale di bel-
lezza ¢ spesso associato alla giovinezza, alla tonicita e alla vitalita fisica.
Il corpo anziano, che mostra i segni naturali dell'invecchiamento come
rughe, perdita di tono e cambiamenti nella postura, viene spesso per-
cepito come lontano da questi standard. Questo crea una separazione
netta tra il corpo giovane (associato a salute e desiderabilita) e il corpo
anziano, che viene visto come decadente (Goffman, 1963).

Per evitare di affrontare la realtd della vecchiaia, le societa spesso
tendono a segregare gli anziani, delegando loro spazi specifici (come
case di riposo) che li allontanano dalle aree di vita quotidiana. Questa
“rimozione” favorisce una visione distorta della vecchiaia, come se non
facesse realmente parte della vita comune. a dipendenza dall’aiuto al-
trui e la possibile fragilita fisica rendono il corpo anziano simbolo di un
declino che puo apparire sgradevole o addirittura “minaccioso”.

La percezione di disgusto verso il proprio corpo puo portare le per-
sone anziane a provare vergogna e senso di inadeguatezza, influendo
negativamente sulla loro autostima e benessere psicologico. Possono
sentirsi “invisibili” o non degni di attenzione e cura.

Il disgusto per il corpo anziano ¢ un fenomeno che affonda le radici
in paure culturali e biologiche. In tutte le societa esprime il rifiuto di
accettare cio che potentemente ci ricorda la nostra mortalita e animali-
ta, e il rifiuto di esserne contaminati (Nusbaum, 2001; Mazzocut-Mis,
2002). Si evidenzia questo comportamento in occasione della morte: il
corpo morto suscita spesso sentimenti di repulsione. Questo processo
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di deterioramento ¢ fisicamente sgradevole e simbolicamente inquie-
tante, in quanto ci ricorda che ogni corpo, per quanto amato e valoriz-
zato in vita, & destinato a decadere.

4. Il corpo e lidentita dell'anziano

“Quando nasci esci, quando muori entri”

(un vecchio detto taoista)

La percezione di identita ¢ nell’anziano legata al corpo, cosi come il
linguaggio della cura, dell’assistenza. Non ho un corpo ma sono quel
corpo, che lentamente mi abbandona. Con I'avvicinarsi del pezzo finale
di vita, il corpo ¢ quello che non vuole piti nutrirsi, che rifiuta il cibo,
quasi come un rituale di addio. Il corpo dell'anziano ¢ quello che ha
dolore, spesso senza nome. Il corpo che si lamenta, che si muove, si
agita, che si fa pitl piccolo e delicato, dove anche le piti piccole ferite
rimangono in profondita e a lungo.

Con il passaggio della pandemia, al dolore del corpo vecchio e decaden-
te ¢ subentrato con forza il disgusto del corpo infetto, lasciando spazio
a nuove modalitd comunicative e di relazione dell’anziano con I'Altro.
Questo ¢ stato particolarmente evidente all'interno delle RSA, contesti
di cura e assistenza per anziani, a cui molto spesso a un corpo decadente
si accompagna un’inesorabile perdita di identita: anziani con demenza,
che attraverso il corpo tentano di ricercare 'ultimo, possibile, contatto
con il mondo “reale”. “Cosa succede esattamente quando sta male il
corpo?” si chiede Galimberti (2013) in una illuminante riflessione sul
tema della corporeita?.

Anche Murphy (2017) ne 1/ silenzio del corpo parla di dissociazione
dell’io dal corpo malato come forma di sopravvivenza. Il corpo dell’al-

2 “In occasione della malattia, il mondo va sullo sfondo, non mi interessano
pitt le cose del mondo, e il mio corpo, con cui nello stato di salute coincido,
prende il posto del mondo, cio¢ io lo guardo come prima guardavo il mondo”
(Galimberti, 2013, 213).
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tro vecchio e malato rivela il nostro esserci: si avvicina, si allontana, &
impaurito, ¢ accogliente, a seconda di come noi ci sintonizziamo con
esso, con il nostro corpo, con la voce, con i movimenti.

Se ci osservassimo dall’esterno, e guardassimo noi e I'altro, che cosa
potremmo vedere, e descrivere? Riportiamo in parole, immagini, cio
che 'azione di cura ha rappresentato, in un esercizio auto-formativo e
di crescita continua.

All'interno di una Residenza per Anziani, si ascoltano parole di que-
sto tipo: “Io mi sento vecchia solo quando guardo il mio corpo: i dolo-
1, le piaghe, le fatiche, mi ricordano che sono vicina alla fine. Se dovessi
ascoltare il mio cuore, quello che ho dentro, non sarei qua e non avrei
90 anni”. A parlare ¢ la signora P, 95 anni.

La percezione di identita ¢ legata al corpo, e tutto il linguaggio con
I'anziano fragile ¢ basato sul corpo. E non solo il linguaggio degli an-
ziani, ma anche dei familiari: “Dove sta? Ha mangiato? Dorme bene? E
riuscita a evacuare? Riesce a camminare? Parla? Respira bene? Come va
la postura, le piaghe, la terapia, il dolore, ecc.” Il corpo scandisce la vita
dell’anziano e del suo sistema di curanti. Appare piu difficile chiedersi
se “oggi ha espresso qualche desiderio? Ha immaginato qualcosa di se-
reno? Si ¢ divertita, & rimasta soddisfatta?”. Queste sono domande che
appare molto pit difficile sentire.

Il corpo diventa protagonista anche rispetto alla morte. Rispetto
all'accompagnamento al fine vita, non si parla di “terminalitd” in senso
stretto (se non riferito alle ultime ore prima del decesso) ma di un per-
corso progressivo di perdite e lutti, a partire proprio dal corpo. Lagonia
¢ spesso prolungata in quanto molto prima del trapasso il corpo anzia-
no comincia a “lasciare pezzi di sé su questa terra” (parole della signora
M. 89 anni).

Giorni, settimane, mesi, anni, il corpo non sembra pil rispondere ai
comandi ma fatica, rallenta, cambia. Il corpo perde vigore, forza, pre-
cisione, affidabilita. Si perde man a mano fiducia su quello che il corpo
riesce a fare. Con l'avvicinarsi del pezzo finale di vita, il corpo ¢ quello
che non vuole pili nutrirsi, che rifiuta il cibo, quasi come un rituale di
addio. Il corpo dell’anziano ¢ quello che ha dolore, spesso senza nome,
senza parole possibili. Il corpo si lamenta, si muove, si agita, si fa pit
piccolo e delicato, perfino le pit piccole ferite rimangono in profondita
e a lungo. Il corpo vive nel suo perdersi progressivamente e rappresenta,
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a noi tutti, il limite: del fare, delle capacita ancora possibili, del tempo
rimasto, il limite della vita stessa.

Il giovane adulto sembra esprimere la malattia cosi “Vivo il corpo
che ho, nell’attesa di ridivenire il corpo che sono” mentre 'anziano,
che cosa attende? (Callieri, 2006). Non c’¢ illusione, solo realismo, a
volte rassegnazione: sapere che, pilt 0 meno lentamente, non si tornera
indietro. L'anziano non crede nella “guarigione del corpo” ma impara
a convivere con quelle ferite, ricercando altro che possa ancora dare
significato, nonostante il corpo.

Oltre il corpo, quali sono le modalita di relazione con il mondo?
Emerge con forza il ruolo degli oggetti nello spazio corporeo. Sono
oggetti che ricordano lo status di “corpo decadente”, dei suoi prolun-
gamenti dell'lo verso I'esterno: deambulatore, carrozzina, sollevatore,
dentiera, apparecchio acustico, pannolone, bavaglio. A una prima lotta
(“quanto ancora di me posso mettere, quanto decido”, P. 76 anni) su-
bentra lentamente uno stato di accettazione (“o cosi o rimango iner-
me”, F. 95 anni). Si dovrd imparare a convivere con oggetti esterni
affinché si possa sopravvivere. Ma dove sono io, dove finisce il mio
corpo e dove inizia I'altro, esterno e diverso da me?

Il corpo dell’anziano richiede prolungamenti a sostegno del sé (senza
questi non posso pil essere), a volte reali, spesso simbolici.

Sono prolungamenti reali, come la PEG (nutrizione artificiale), che
diviene quasi personificata (“¢ un sostegno, ti aiutera a essere ...”),
sono parti esterne ma dentro la persona, pertanto ambivalenti. Assieme
all’anziano si dovrd imparare a vivere attraverso 'oggetto esterno, in
un percorso precedente alla scelta finale: la decisione non dovra essere
se vuole o non vuole la PEG ma come vuole vivere la Sua vita con la
PEG, come la immagina. Ci si potra focalizzare sull’essere un corpo con
la PEG, che puo vedere, fare, pensare; e non un corpo che ha la PEG
e vive con essa. Questa diversa visione potra aiutare a riscoprire una
nuova identita senza disconnettere il corpo dalla mente, ampliando una
visione sistemica e globale del proprio Io.

Il corpo dell’anziano non vive nell'emergenza ma nella cronicita, e
pertanto ci rappresenta e ci parla di quest’'ultima: il tempo appare di-
latato, fino a perdere quasi i confini (“In che giorno siamo? E giorno,
sera, per me ¢ tutto uguale...” dice S. 81 anni), le perdite sono progres-
sive, lentamente un piccolo pezzetto di corpo e di identita se ne vanno.
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E un percorso del lasciar andare, dove imparare a custodire I'essenziale e
cio che puo esserci ancora. Cosa rimane, quindi? Rimangono i ricordi,
le memorie, i resti biografici, le immagini di cid che siamo stati, i valori,
le opere, gli insegnamenti, le narrazioni che possano divenire frutti di
generativita nel lavoro ultimo che siamo impegnati a compiere.

Lanziano ci mette di fronte a emozioni di vergogna, nati dal farsi
costantemente toccare da altri (a volte estranei), dal farsi lavare, nel farsi
scoprire nudi e inermi (“sono cosi, guarda che ci diventerai anche tu”
P. 79 anni). E poi c’¢ il disgusto: ci sono gli odori sgradevol, i liquidi e
le routine di un corpo che non trattiene piti, che non controlla, che al-
lontana gli altri, con inevitabili ricadute relazionali (“sono ripugnante,
faccio schifo, mi guardano male, ma li capisco...” M. 91 anni). Con
la pandemia il disgusto ha assunto sempre pill peso relazionale, au-
mentando il timore del contatto, del corpo malato e morente, perfino
del cadavere. Ci siamo trovati costretti ad allontanarci dal contatto che
familiarizzava, normalizzava, rassicurava, e abbiamo invece reso nor-
male quel disgusto, senza sapere che stavamo perdendo di vista cio che
avevamo realmente davanti: non un corpo oggettivizzato, ma un essere
umano.

5. Lanziano e la demenza

Con il corpo anziano emerge inequivocabile il nuovo paradigma onto-
logico: si passa dall’avere un corpo all’essere un corpo, in quanto tutto
sembra diretto li, ed il corpo non ¢ pitt un mezzo per comprendere e
agire nel mondo, ma diventa il fine ultimo, il mondo stesso (Mencacci
etal.,, 2020).

Ogni riferimento sembra veicolare il senso dell’essere nel corpo e per
il corpo: il dolore, “I'acciacco”, 'incontinenza, il lassativo, il gonfiore, la
dentiera e la deglutizione, il fiato corto, la postura scorretta, la perdita
di abilita, lo sporco, il ginocchio debole. Il linguaggio diventa corpo-
reo, le relazioni si costruiscono a partire da questa prima dimensione,
lo spazio si adatta ai limiti del corpo e la propria narrazione cambia di
senso.

“Finché ho la testa ¢’¢ dignitd” (G. 82 anni). Al corpo malato si
accompagna sempre di pili un angosciante pensiero nell’anziano, un
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timore latente e diverso. La paura non sembra essere quella del corpo
decadente (ci si abitua, si convive, “¢ pitt normale” e normalizzato) ma
il terrore di “perdere se stessi” ovvero lo spettro della demenza. Lincubo
diventa quello di non capire, non ricordare, non sapere, non riconosce-
re, non parlare, non comprendere ... non vivere?

Nella demenza il corpo anziano diventa ultimo baluardo della vita
terrena, ultimo appiglio di vita (“se guardo mia mamma la rivedo an-
cora nei suoi occhi, nel suo muoversi verso di me...poi comincia a
parlare, e a dirmi che sono sua mamma e a perdersi...e allora capisco
che lei non c’¢ pitt” dice un familiare in RSA). Compare il dramma
di vedere ma non sentire, di un lutto divenuto ambiguo (Mencacci,
2023) (“¢ viva fisicamente ma morta psichicamente”, dice un familia-
re), a cui non si pud che rispondere con un avvicinamento del nostro
corpo come curanti, di una fisicitd che diventa linguaggio preponde-
rante, sempre maggiore all’evolversi della malattia e, al termine, ultimo
vocabolario possibile (Mencacci et al., 2020).

E il corpo dell'anziano con demenza diventa trasformabile, inter-
cambiabile, senza forma: si passa da un corpo di figlio, poi marito, poi
papa, poi estraneo; ¢ un corpo mutabile e, proprio per questo, senza
tempo. Lo spazio, invece, si costruisce con I'anziano, per il corpo che
in quel momento rappresenta. Se ¢ il corpo di una madre, lo spazio
diventera quello dell’accudimento, con bambole che sono figli, da ac-
carezzare, curare, proteggere. Attraverso 'abbracciare, il pettinare, il
cambiare vestiti.

Se ¢ il corpo di un bambino, in quel momento, lo spazio diventera luo-
go di ricerca, attesa, a volte ansiosa, del genitore (“dove ¢ la mamma?”),
di quel posto sicuro, accogliente, rassicurante, da cui si ¢ partiti e verso
cui, naturalmente, si ritorna. Lambiente di cura che accoglie 'anziano
con demenza sara un ambiente fisico, emotivo, confortevole, relaziona-
le che porti dignita al corpo, che sia flessibile, dinamico ma anche vita-
le, vivo. Sara vivo sino al momento in cui quel corpo, come la mente, si
avviera a una chiusura progressiva alla vita su questa terra, richiamando
bisogni e desideri ancestrali: ricercare una mano a cui aggrapparsi, so-
stenersi, cullarsi, prima di lasciarsi andare, favorendo il tocco ma anche
'udito, (P'ultimo senso ad andarsene prima della morte), ricongiungersi
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e riconnettersi (anche fisicamente) alle prime e ultime persone a cui
dire addio (“ciao mamma”).

Accompagnare I'anziano pone sfide esistenziali, prima che professio-
nali, mostrandoci in tutta la sua brutale veridicita cid che, a noi e prima
ai nostri cari, accadra. Ma questo non pud toglierci quel pizzico di fol-
lia, nella ricerca di “magia” nell’essere li ma allo stesso tempo altrove, di
vagare in uno spazio infinito ed eterno, raccogliendo semi di umanita e
alberi di speranza: quella di poter essere cio che vogliamo, sino alla fine.

Con la perdita del corpo e della mente perdiamo anche le nostre
coordinate, perché appare vacillante I'idea stessa di identitd. Quando &
la mente a decadere, pitt velocemente del corpo, ¢ come se non fossimo
preparati. Non si ha un linguaggio adeguato per descrivere cosa sta
accadendo, cosa si sta vivendo, e si riporta 'attenzione al solito voca-
bolario del corpo che funziona/non funziona, al fare/non fare, al suo
essere oggetto.

Il corpo diventa I'ultimo baluardo dello stare nel mondo: toccare,
sentire, gustare... poter trascorrere ancora momenti significativi con
una persona che ¢ ancora viva, umana (“vi prego, fatemelo toccare
un’ultima volta”, dice un familiare). Quando tutto il resto non c’¢, ba-
sta avvicinare una mano, e accarezzarla, e provare a sentire che & ancora
reale, che ancora vive.

6. La cura della vecchiaia e del corpo nella post pandemia

Con gli strascichi del post pandemia si sono intraprese riflessioni opera-
tive, in particolar modo nei contesti di cura agli anziani, interrogandosi
sugli errori fatti e da cui imparare molto. Gli scenari emotivamente
laceranti dei decessi visti e subiti, hanno portato i curanti e le organiz-
zazioni a rivalutare 'importanza delle decisioni sul proprio corpo, in un
tempo precedente, progressive e consapevoli. Si ¢ rivalutato I'essenza
di un percorso decisionale condiviso, in cui cominciare per tempo a
parlare di come voler essere trattati, curati, all'interno di disposizioni
anticipate in cui il corpo la faccia da padrone.

Si ¢ ridato poi valore all'ambiente finale, chiedendosi come deve es-
sere 'ambiente che accoglie il corpo anziano, nel momento conclusivo
dell’esistenza (Mencacci, 2024). Lambiente deve poter essere realmente
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protesico, che non sostituisca ma contenga dando senso, che supporti il
corpo dell’anziano nell’essere ancora una vita che ha significato. Per po-
ter dare senso alla protesi che cura occorre partire da quelle parti dello
spazio attorno, e per, il corpo: il deambulatore, la bambola, la finestra,
'angolo multisensoriale, I'operatore che diventa a sua volta protesi e
mediazione tra il dentro e il fuori.

Dagli scenari nefasti della pandemia si ¢ cercato di dare un nuovo si-
gnificato al concetto di isolamento che non implichi mero abbandono
ma cura dello spazio e del tempo attorno al corpo, affinché non ci sia
vuoto attorno all’anziano. Spesso, ancora oggi, come in tempo di pan-
demia, curare 'anziano significa stare nel silenzio e nel vuoto, cercando
di riempirlo.

Spesso c’¢ bisogno di riempire lo spazio attorno al corpo, con foto-
grafie, oggetti, musiche, immagini “parlanti”, cercando di portare un
mondo dentro una stanza, soprattutto quando quel corpo non riesce
pilt a muoversi.

Nel tempo post pandemia si ¢ riflettuto sulla necessita di riprendere
spazi e tempi dedicati alla dimensione spirituale, quella che ha permes-
so di mantenere dignita al saluto dei defunti, nel pregare, nel creare
funerali laici e nuovi rituali di addio, nel ricordare qualcuno che non
Clera pill.

Si ¢ imparato a favorire I'interconnessione con la comunita fuori
dalla residenza, a carezze fatte con gli sguardi, con la voce, con una
videocamera, quella che ha saputo portare la famiglia vicino al corpo
morente, anche se a distanza. Si ¢ compreso come non fare sentire solo
il corpo portandoci oltre lo spazio fisico: si pud tornare indietro nel
tempo, si pud andare a casa, si pud diventare mamme, figli, amici. A
volte possiamo diventare quei morti che non ci sono pil, oppure con-
solatori, intimi confidenti, a volte anche portatori di messaggi da altri
mondi. Si ¢ ristabilito il valore del linguaggio del corpo, oltre le perdite,
una comunicazione fatta di parole oneste, raccontando ai familiari cosa
aveva provato il loro caro, come si era sentita, che cosa avrebbe pensato.

Oggi non fa piti paura parlare dell’“ultimo viaggio”, ancor di pit se
paragonato a quegli scenari pandemici di totale disumanita, ma occorre
poter anticipare queste conversazioni in maniera libera e spontanea,
accompagnata da personale attento e preparato. Morire non ¢ pitt qual-
cosa di lontano e astratto, non ¢ pilt scontato, non ¢ pilt un fatto indi-
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viduale, ma indicatore di dignita, civiltd e umanita, all'interno di una
comunita accogliente e consapevole.

7. Le sfide per il futuro: umanizzare le cure

La dignita dell’anziano coincide con il rispetto della persona in quanto
tale: non si deve limitare limita all’assistenza sanitaria, ma estender-
si alla qualita della vita dell’anziano. Caccompagnamento al fine vita,
nell’ambito del contesto geriatrico, richiede, anche alla luce dei pit
importanti riferimenti normativi, 'acquisizione di competenze speci-
fiche da parte del personale: conoscenze palliative, relazionali e comu-
nicative, ma anche etiche e narrative, sin dal momento dell’accoglienza
dell’anziano e della sua storia (Mencacci, 2024).

Il concetto di “dignita” parte dal riconoscimento del corpo e della
sua fragilita (Chochinov, 2007), e puo trovare realizzazione a parti-
re dalla comunicazione, la quale pud condizionare perfino il benes-
sere fisico e mentale dei residenti in casa di riposo. Il riconoscimento
dell'anziano assistito, come persona, pud essere espresso attraverso un
approccio centrato sulla persona, sottolineando il valore che per lui
riveste la propria storia personale e le esperienze vissute, mostrando
quanto importante risulta la conoscenza del residente, della sua storia
di vita, della sua biografia (Mencacci & Zielo, 2022).

Le sfide del futuro, in un mondo che sempre pil invecchia, sono
complesse e numerose. Sempre pitt anziani si ammaleranno di demen-
za: occorrera prendere consapevolezza di un corpo anziano che non ¢
pitt lo stesso, e noi con esso. Si dovra lavorare sulla cura della memoria
attraverso il corpo, imparando a comunicare con nuove modalitd, an-
dando “oltre” le apparenze, il comportamento aggressivo, la ricerca del
contatto fisico, aprendo a forme creative della cura. Non siamo solo
operatori, ma interpretiamo ruoli diversi a seconda di chi abbiamo di
fronte, rielaborando spazi e tempi dello stare con I'altro (Bordin et al.,
2023).

Il corpo dell’anziano non sara solo quello da curare, ma anche da ras-
sicurare, abbracciare, rallegrare, rilassare, da lasciar andare. Si dovra im-
parare ad andare oltre, a chiederci cosa ci comunica realmente il corpo
dell’anziano, dietro alle ferite, le espressioni, le posture, i cambiamenti
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della voce o dello sguardo. Chiedendoci cosa stara esprimendo potremo
forse rispettare piti a fondo i suoi desideri, le scelte che, attraverso il cor-
po, I'anziano ci comunica. Potra essere un corpo che cerca, che vuole
toccarci e tenerci li, accanto, oppure un corpo che desidera non essere
visto in quello stato, che preferisce guardare verso la finestra e rimanere
in silenzio, in pace, che vuole solo dormire, nel silenzio.

Appare inevitabile che, per le professioni di cura, la sfida pit diffi-
cile sara quella di apprendere a stare nel limite: dell’altro ma anche di
se stessi. Le medical humanities potrebbero diventare uno strumento
prezioso per aiutare i curanti a lavorare con questa dimensione’. Di
fronte ad un corpo morente, e poi al cadavere, come potremo stare,
essere presenti, osservando con occhi che parlano solo di dignita, e mai
pit di pietd, o evitamento? Forse, occorre partire dall'inizio. Ascoltiamo
realmente i desideri dell’altro.

E noi, cosa siamo disposti ad ascoltare?

* Le medical humanities (o scienze umane mediche) offrono una prospettiva
interdisciplinare che combina medicina, arte, letteratura, filosofia ed etica per
migliorare la comprensione e la cura della persona. Le autobiografie aiutano gli
anziani a mantenere viva la propria identita e a riflettere sul senso della propria
vita, offrendo una base per affrontare dilemmi etici complessi, come quelli rela-
tivi alle cure di fine vita, ai trattamenti invasivi e alla scelta delle cure palliative.
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Abstracts

Martina Pili
The spiritual needs of family caregivers in hospice: a qualitative study through the
perspectives of multidisciplinary teams

Caring for a terminally ill family member is a complex experience that can
bring to light deep needs linked to a dimension often overlooked: the spiritual
dimension. Starting from this gap, the present article explores the spiritual
needs of family caregivers of patients admitted to hospice, analyzing their im-
pact on caregivers well-being and on the quality of care provided to their
loved ones. Through a qualitative study conducted in three hospices located in
Turin, based on narrative interviews with professionals from multidisciplinary
teams, the research highlights the main cultural and organizational barriers
that hinder the provision of adequate spiritual support for caregivers. It also
underscores the urgency of integrating within hospice settings dedicated spac-
es, practices, and tools that foster a holistic approach — one in which spiritual-
ity is recognized as a fundamental resource in both the end-of-life care process.

Keywords: family caregivers, hospice settings, spiritual needs, spiritual support

Erika Zerbini
Gaps in support for parents experiencing perinatal loss: reflections from field expe-
rience

This article investigates the critical shortcomings in the Italian healthcare and
social systems regarding support for parents experiencing perinatal loss. A
qualitative survey conducted with participants from a Self-Help Group high-
lights five recurring issues: poor professional training, lack of structured psy-
chological support, unequal treatment based on gestational age, absence of rit-
uals, and bureaucratic obstacles. Findings reveal the lack of national guidelines
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and underscore the need to integrate emotional and psychological support
into standard care. Self-Help Groups emerge as a vital resource, offering rec-
ognition, containment, and meaning to grief. The article concludes with ac-
tionable recommendations toward cultural and institutional transformation.

Keywords: perinatal loss, self-help group, psychological support, perinatal
health

Ian Gonzalez Alafia
Immuno-Poietic Devices in Contemporary European Death Management: A
Comparative Analysis of France and Spain (1980-2024)

This comparative study examines the emergence of immuno-poietic devices in
contemporary European death management through a longitudinal analysis
of France and Spain (1980-2024). Drawing on Roberto Esposito’s immuni-
tary paradigm, the research operationalizes the concept of immuno-poietic
devices — mechanisms that simultaneously protect against and produce new
forms of social organization around death. The empirical analysis reveals sub-
stantial statistical convergence between France and Spain, representing a con-
vergence coeflicient of 96.3% in cremation practices, with notable cultural
variations in ritual innovation (38.1% convergence in civil ceremonies). This
convergence-through-divergence pattern emerges despite fundamentally dif-
ferent historical trajectories: France’s gradual linear progression (R? = 0.97)
versus Spain’s three-phase exponential acceleration (0.33% to 2.59% annual
growth). The study integrates material practices (cremation infrastructure),
professional dynamics (civil celebrant certification), and phenomenological
costs (healthcare worker moral distress) within a unified analytical framework
spanning 44 years of French data and 43 years of Spanish data. Cross-national
validation reveals stratified convergence patterns — material practices (96.3%)
achieving higher convergence than symbolic innovations (38.1%) — demon-
strating the framework’s capacity to predict both similarities and differenc-
es within comparative contexts. The research establishes new methodologi-
cal standards for Death Studies through unprecedented temporal depth and
quantitative precision, while validating the immuno-poietic framework’s abil-
ity to integrate universal tendencies with cultural specificity in contemporary
European death management transformation.

Keywords: immuno-poietic devices, death management, secularization, com-
parative analysis, France, Spain
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Elisa Castellaccio
Finitude and Illness: Representations and Meaning-Making Practices in the On-
cological Experience

The study investigates how people cope with cancer and the limitations it
imposes and makes visible through various human and symbolic resources.
The stories of twenty participants aged 23—82 were collected through dialogic
interviews conducted at home or in hospital; the transcripts were analysed
qualitatively, bringing to light four overarching themes. First, a cancer diagno-
sis fractures one’s self-image: life as it was seems to collapse and “partial deaths”
are experienced, yet from this rupture a renewed sense of agency and a dif-
ferent way of inhabiting the present can emerge. Second, relationships prove
decisive: when family members, friends and physicians succeed in building
an empathetic alliance, they become powerful bulwarks against “total pain”,
whereas loneliness remains the greatest fear. The third theme concerns spirit-
uality, expressed in diverse symbolic forms that help recompose the experience
when words fail. Finally, suffering simultaneously affects body, psyche, rela-
tionships and worldview, confirming that truly effective care must weave to-
gether clinical expertise, psychological support and humane accompaniment
from the earliest stages of the journey. Encountering finitude is not merely an
individual fate; it is a collective search for meaning that calls on medicine and
society to recognise the relational and holistic nature of illness.

Keywords: representations, finitudes, oncology, relationships

Barbara Alessio & Franco Fassola
Euthanasia in animals: Not only a medical act but care for the patient who suffers

and bis family

Euthanasia in veterinary medicine is a medical act regulated by the code of
ethics and by laws that bind the veterinarian to proceed with euthanasia only
if there is a state of “necessity”, avoiding any act of cruelty. The spirit on which
this intervention is based is to act to put an end to irreversible psycho-physical
suffering, after having carried out all the clinical investigations, and also, if
deemed necessary, a second opinion is requested. If the intentions and bound-
aries drawn by the codes are clear, the awareness of how much euthanasia
impacts the mental health of the whole family is not as widespread. It is a pro-
cess to which veterinary medical training devotes very little attention, which
unfolds from the communication of the unsafe diagnosis to the decision about
the remains, passing through a sometimes long phase of palliative care. A set
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of passages whose management can make the difference between pain and
trauma, can favor anticipatory grief and allow us to live the last time together
as rich in meaning, in exchanged love, in life. It is important that the clinician
is aware of the function he covers, offering all the necessary care to the dying
and, even in a team with other professional figures, helping the family to arrive
prepared for death and equipped to go from mourning to grief also thanks to
the indications about the funeral rites. In this article we aim to analyze all the
practical and emotional aspects related to euthanasia in animals.

Keywords: funeral rite; pet euthanasia; pet loss counselling; mourning for pet

Giorgio Degasperi & Roberta Gandolfi
Performing death. Festival and participatory events in Italy

This essay offers an initial mapping of performative events that explicitly aim
to share the themes of human finitude, mourning, and death. In recent years,
these participatory events, in the form of festivals or locally rooted events, have
developed with innovative and unique proposals in various locations, from
North to South Italy. What are their objectives? Who promotes them, and
why? What social needs do they address? What kind of communities do they
engage? Which networks do they build? What imagery do they evoke? Why
do they often draw on artistic and theatrical practices? These are the questions
that guide our exploration.

Keywords: death, theatre, festival, community

Elisa Mencacci & Alessia Zielo
Senectus: invida aetas? In contact with the transience of the body and identity in
the post-pandemic era

This essay offers a phenomenological reflection on bodily impermanence and
fragility of identity in old age, central themes for a profound understanding
of death and dying. Through critical analysis of disgust toward the aging body
and social perception of old age, the article examines how elderly identity is
inextricably linked to transforming corporeality. Particular attention is devot-
ed to the ontological drama of dementia, where the body becomes the last
bastion of relationship with the world as the mind progressively withdraws.
The text interrogates the profound meaning of human mortality in contempo-
rary society and analyzes the ethical, relational, and communicative challeng-
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es for those accompanying the elderly toward end-of-life. Finally, the article
proposes a rehumanization of care through a person-centered approach that
recognizes dignity, conscious listening, and new forms of bodily communica-
tion, transforming the encounter with death into an experience of meaning
and awareness.

Keywords: thanatology and corporeality, fragility of identity in old age, demen-
tia and non-verbal communication, dignity and end-of-life accompaniment
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