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GRAZIELLA MELINA

re’, e quindi nulla hanno a che fare con

il suicidio assistito. Lalegge 38 del 2010
precisa infatti che il loro obiettivo specifico
& quello di offrire sollievo, dignita e soste-
gno. Che si tratti perd di un diritto poco co-
nosciuto - spesso surclassato dal presunto
“diritto di morire” -, e di fatto di un servizio
che il Sistema sanitario non & in grado di ga-
rantire ovunque, & ormai sotto gli occhi di
tutti. Eppure di fronte all'allungamento del-
la vita, e di conseguenza anche all'aumento
delle cronicita, solo un Sistema sanitario che
mette adisposizione unarete capillare dipal-
liativisti riuscira davvero a prendersi cura dei
pazienti fragili. Lo ribadiscono medici, in-
fermieri e scienziati nel nuovissimo volume
curato da Paola Binetti, psicoterapeuta e
neuropsichiatra infantile, e Maria Grazia De
Marinis, docente di Scienze infermieristiche
generali, cliniche e pediatriche dell'Univer-
sita Campus Bio-medico di Roma - Lapproc-
cio della medicina palliativa. Oltre i confini
della guarigione (160 pagine, Piccin-Nuova
Libraria) - che viene presentato domani al-
le 15 a Roma nella Sala della Regina alla Ca-
mera dei Deputati. Tra gli interventi, quelli
dell'arcivescovo Renzo Pegoraro, presiden-
te dell’Accademia per la Vita, del presidente
della Societa italiana Cure palliative Gian
Paolo Fortini, di politici, esperti del settore e
degli autori coinvolti nel progetto editoriale.
«Lofferta di cure palliative in termini di ho-
spice e assistenza domiciliare € ancora am-
piamente insufficiente - denuncia Binetti -.
Lascoperta del bisogno di cure & sempre pilt
tardiva, il tema della morte e della prospet-
tiva che potrebbe aprire nella nostra vita re-
sta ancora oggi un tabu. Senza contare poi
che questo tema salta all'attenzione del gran-
de pubblico solo quando ¢’ una richiesta
eutanasica, che oggi gode di un forte con-
senso mediatico. Se ne fa una grande batta-
glia per la liberta, negando invece l'altra fac-
cia dellamedaglia», ossiala possibilita di es-
sere accuditi e sostenuti quando ci si trova
inuna condizione di fragilita. «Occorre far ca-
pire che c’¢ oggi un bisogno di cura e che si
tratta di un diritto oltre che un dovere ac-
compagnare la vita fino all’'ultimo momen-
to - ribadisce Binetti - offrendo il migliore
servizio possibile in termini di qualita di as-
sistenza ai pazienti e alle loro famiglie. Non
dimentichiamo che il 25% della popolazio-
ne supera i 65 anni, e una coppia con quat-
tro genitori da assistere si trova in una situa-
zione complessa sia psicologicamente che
economicamente».
Oltre alle strutture specialistiche serve perd
un lavoro di squadra. «I bisogni assistenzia-
li dei pazienti non solo soltanto clinici - sot-
tolinea De Marinis - ma nascono dalle tan-
te alterazioni che la persona vive, dalla di-
mensione psicologica e quella sociale. Ed &
chiaro che nessuna professione e in grado di
reggere questa complessitar. La presain ca-
rico deve essere condivisa da medici, infer-
mieri, psicologi, assistenti sociali e spiritua-
li, fisioterapisti e volontari. «Bisogna mette-
re in contatto competenze complementari
su un confronto continuo - precisa De Ma-
rinis -. Servono metodo, una postura etica e
strumenti di lavoro di squadra. Significa po-
ter condividere un orientamento centrato su
valori comuni, riconoscere tutti la dignita
della persona, sapere che le decisioni si fon-
dano su valori esplicitati, discussi insieme».
Maavolte non basta. «Oggi abbiamo una di-

Le cure palliative non “servono a mori-

sparita formativa in termini quantitativi che
eunostacolo strutturale all’'interprofessiona-
lita, occorrerebbe invece favorire percorsi
specialistici per tutte le professioni. E questa
formazione deve essere riconosciuta e inte-
grata. Per poter lavorare insieme abbiamo
bisogno di tempo e di spazi dedicati: se nel-
la frenesia del lavoro assistenziale non ciso-
no momenti in cui ci possiamo fermare per
fare il punto, il nostro resta chiaramente un
lavoro separato, non in teamp.

Altro ostacolo ¢ la carenza di palliativisti.
«Non c’e grande attrattivita nei confronti de-
glistudenti perché nel corso dilaureain Me-
dicina il tema non & ancora sufficientemen-

te e omogeneamente trasmesso con i per-
corsi formativi che il Ministero ha disegna-

to - spiega Guido Biasco, professore di On-
cologia medica all'Universita di Bologna -.
Quindi, & pitdifficile che abbraccino questa
scelta professionale gli studenti che non han-
no ricevuto negli studi informazioni su cosa
sono realmente le cure palliative. Tra l'altro,
la scuola di specializzazione ha una serie di

Struthure, formazione, servizi; la refe
di assistenza & ancora insufficiente
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Andare oltre i confini della guarigione: ¢ la sfida della medicina palliativa,

che non “serve a morire”, come si continua a credere, ma ad affrontare
le patologie in fase avanzata. Alla Camera un libro che rilancia il dibattito

punti deboli, come il mancato riconoscimen-
toalivello europeo; le cure palliative non so-
no unsettore disciplinare dell'universita ma
un settore concorsuale del Ssn. Per incenti-
vare la scuola di specializzazione - suggeri-
sce Biasco - potrebbe essere efficace un in-
serimento abbreviato per gli specialisti che
desiderano approfondire le cure palliative
utilizzando non tanto un
master che non dauna cer-
tificazione abilitante ma
unasecondascuola dispe-
cializzazione con rito ab-
breviato. Sarebbe un mo-
dello virtuoso. Servono spe-
cialisti che sentonoil dove-
re di impegnarsi in senso
stretto in questa tematica».
I passi da fare sono ancora
tanti. «<Anche nel mondo della medicina ven-
gono viste come un approccio riservato alla
fase finale - nota Anna Marchetti, coordina-
trice infermieristica del Centro di Cure pal-
liative “Insieme nella cura” del Campus Bio-
Medico di Roma -. In realta, sono pensate
per patologie avanzate ma nonsolo nella ter-
minalita stretta. Gli stessi pazienti fanno fa-
ticaad accettarle. Si tratta in realta diunaas-
sistenza che non riguarda solo gli aspetti tec-
nici, ma coinvolge anche la famiglia e la re-
te di amicizie». Perché nessuno si senta so-
lo. «Le cure palliative - precisa Ilaria Mala-
grino, ricercatrice in Filosofiamorale e Bioe-
tica dell'Universita di Messina - hanno rap-
presentato una rivoluzione nel modo di cu-
rare e anche di fare medicina, perché hanno
fatto comprendere come il dolore puo esse-
re curato non soltanto attraverso una som-
ministrazione del farmaco ma anche con
I'abbraccio e il “vegliare con me’, come ci ha
insegnato Cicely Saunders. Essere presenti
I'uno per I'altro: chi si prende cura e chi vie-
ne curato da e riceve nello stesso tempo».
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Cure palliative, rivoluzione incompiuta

é; L'analisi
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POLITICA PER LA VITA
LA STRADA E TRACCIAT,

pochi anni dalla sua
(( A scomparsa, il 23 marzo 2020,

la Camera dei Deputati
dedica un ampio volume a Carlo Casini,
tra i pitt autorevoli esponenti del
cattolicesimo sociale in Italia, i cui
principi ispiratori hanno animato la sua
intensa attivita pubblica in difesa della
centralita dell'essere umano e della sua
dignita». Con queste parole il presidente
della Camera Lorenzo Fontana inizia la
prefazione al nuovo libro dedicato al
Servo di Dio. Si tratta di un omaggio che
la Camera ha inteso tributare a Carlo
Casini, pubblicando un importante libro
con una parte dei suoi discorsi politici e
parlamentari. Solo una parte, perché la
mole degli interventi di Casini su
questioni politiche e nei dibattiti
parlamentari é talmente vasta da
costringere a una severa selezione. Ben
altro ci sarebbe stato da dire e da mettere
in quel volume ma non era proprio
possibile. Paola Binetti e io, avendone
curato la pubblicazione insieme al
personale della Camera che ha lavorato
egregiamente (e che ringrazio), lo
sappiamo bene: é stato davvero difficile
scegliere tra tanti scritti, tutti degni di
attenzione e di lettura approfondita. La
pubblicazione del volume é un gesto di
enorme portata non sono molti i

perché le cure palliative «concentrano I'attenzione non

In arrivo il “Libro bianco”
per trovare una vita italiana

sulla malattia ma sul malato e sul suo soffrire». Monsignor
Vi Paglia, presid ito della Pav, nota che il
criterio-guida di questa opera é che «solo nella relazione e
nella prossimita la cura trova la sua verita». Giampaolo
Fortini, presidente della Societa italiana di Cure palliative,

«ll Libro bianco per la p delle Cure palliative in rileva che le cure palliative sono «espressione di una

Italia» viene pubblicato in questi giorni dalla Libreria medicina che riconosoe la pluralﬂﬁ dei vissuti, delle culture

editrice vaticana (pp. 175, euro 17) per iniziativa della e delle inzi i o religi Tania Pi

Pomlﬁcla Accademw per la Vita (Pav) e della C id della Fe italiana Cure palliative, parla
barda, e sara p il 29 aprile alla delle cure palliative nei termini di un’ ’assistenza globale

Camem. Nel 2019, dopo due anni di lavori di un gruppo di per pre il miglior

14 specialisti a livello internazi la Pav commllo del dolore» in «contesh di cura integrati

aveva pubblicato un «Libro Bianco per la modelli i capaci di

promozione e la diffusione delle Cure palliative ([} equo e ivo alle cure

nel mondo», in edizione inglese, poi con lliati Le dazioni sono divise per

in italiano,
francese e portoghese. Per I'ltalia si & fatta
strada I'esi di i
le 13 «raccomandazioni» che gli esperti
suggeri per i Al
politici, i medla, i medlcl, le universita, il

le i isti e altri. Ne &

nata la costituzione di altrettanti gruppi di lavoro,
i cui risultati sono adesso pubblicati a cura dei tre
curatori (don Tullio Proserpio, cappellano all’Istituto dei
Tumori di Milano; Augusto Caraceni, direttore della Scuola
di specializzazione in Cure palliative dell’Universita di

XA FRONOONE
penECUR mATYE

al nostro e

temn Alle 13 originarie del «Libro bianco» 2019 in
questa edizione per I'ltalia se ne sono aggiunte
alcune specifiche per la terza eta - tema
esploso in anni recenti soprattutto dopo il Covid
- e le cure palliative pediatriche. E quest'ultimo
un aspeﬂo delicato dal punto di vista medlco e

arl i ai quali la Camera dei
Deputatt dedica un libro di oltre 800
pagine, ricco di un indice che va dalla
Dignita umana e dalla centralita politica
del Diritto alla vita sino all’Europa,
dalla Giustizia alla Politica estera, dalle
Riforme islituzionali alle Sostanze

i, dal Rij polmco

e cwtle al Ruolo dei cattolici. Tanto é
stato vasto il sapere di Carlo Casini e
tanto vaste le sue competenze da lasciare
davvero stupefatti coloro che avranno la
possibilita di averlo in mano. Un libro
che sara presente in Paesi esteri, nelle
Universita, nei luoghi della cultura e
della politica e che diventera un
patrimonio insostituibile per molti:
magistrati, politici, medici, intellettuali,
giornalisti, presidenti di associazioni. Il
libro sara presentato martedi 21 aprile
alle ore 15 alla Camera dei Deputati,
nella Sala della Regina. L'incontro é
aperto a tutti, ma occorre accreditarsi
scrivendo al Mouimento per la Vita

e di grande i come d
il reoente caso del piccolo Domenico a Napoli.
Nella i Renzo Peg oggi
presid della Pav, ribadisce che «anche nella malattia e

nel morire si pud custodire il senso della vita e nel tempo
del limite, 'umanita non si spegne ma si rivela nella sua

Mllano, la prima in Italia; e chi scrive, giornalista). Come verita piu profonda».
Parci di Milano Mario Delpini  Fabrizio Mastrofini
nellintroduzione, & una «sintesi si di prop
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(mp pu.org) o dir alla
Camera per dare la propria adesione.
Sono certa che molti vorranno essere
presenti, non solo per questa bellissima
occasione ma per rendere ancora una
volta un doveroso tributo a un uomo che
«ha lasciato un vuoto in un tempo che
richiede ancora l'esigenza di
rappresentanza capace dx conctltare
credo, ione, leal
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