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Andare oltre 1 confini della guarigione: ¢ la sfida della medicina palliativa,
che non “serve a morire”, come st continua a credere, ma ad affrontare
le patologie in fase avanzata. Alla Camera un libro che rilancia il dibattito

Cure palliative, rivoluzione incompiuta

GRAZIELLA MELINA

e cure palliative non “servono a mori-
Lre‘: e quindinulla hanno a che fare con

ilsuicidio 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
cheil 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 a disposizione 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 piti
tardiva, il tema della morte e della prospet-
tiva che potrebbe aprire nella nostra vita re-
sta ancora oggi un tabl. Senza contare poi
che questo tema saltaall’attenzione del gran-
de pubblico solo quando c’é una richiesta
eutanasica, che oggi gode di un forte con-
senso mediatico. Se ne fa una grande batta-
glia perlaliberta, negando invece I'altra fac-
ciadellamedaglia», ossiala possibilita dies-
sere accuditi e sostenuti quando ci si trova
inuna condizione di fragilita. «Occorre far ca-
pire che c’e 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 & in grado di
reggere questa complessiti». La presa in 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
dellapersona, sapere chele decisioni si fon-
dano su valori esplicitati, discussi insieme».
Ma avolte non basta. «Oggi abbiamo una di-
sparita formativa in termini quantitativi che
& unostacolo 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 team».

Altro ostacolo é la carenza di palliativisti.
«Non c'é grande attrattivita nei confronti de-
glistudentiperché 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-
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cologia medica all'Universita di Bologna -.
Quindi, & pitt difficile 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

punti deboli, comeil mancato riconoscimen-
toa livello europeo; le cure palliative non so-
noun settore 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 daunacer-

tificazione abilitante ma

unaseconda scuoladispe-
cializzazione con rito ab-
breviato. Sarebbe un mo-
dellovirtuoso. Servono spe-
cialisti che sentono il dove-
re di impegnarsi in senso
stretto in questa tematica».
I passi da fare sono ancora
tanti. « Anche nel mondo dellamedicina 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 non solo nella ter-
minalita stretta. Gli stessi pazienti fanno fa-
ticaad accettarle. Si trattain realta diuna as-
sistenza che nonriguardasolo gli aspetti tec-

Strudture, formazione, servizi: la rete
di assistenza & ancora insufficiente
E un approccio che puo cambiare
la medicina rimane solo sulla caria

nici, ma coinvolge anche la famiglia e la re-
te di amicizie». Perché nessuno si senta so-
lo. «Le cure palliative - precisa Ilaria Mala-
grind, ricercatrice in Filosofia morale 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 pud esse-
re curato non soltanto attraverso una som-
ministrazione del farmaco ma anche con
l'abbraccio e il “vegliare con me’, come ci ha
insegnato Cicely Saunders. Essere presenti
I'uno per l'altro: chi si prende cura e chi vie-
ne curato da e riceve nello stesso tempo».

& RIPRODUZIONE RISERVATA

PICCIN

Un colloqguio

tra medico e
paziente in un
hospice. Sopra,
il libro sulle cure
palliative curato
da Paola Binetti
e Maria Grazia

De Marinis
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