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ure palliative, un tempo di speranza

Domani la Glornata nazionale. Dagli hospice cattolici nutovo impegno su formazione, sussidiarield e accompagnamento nelle scelte di pazienti e famiglie

AGENDA

Roma, «Spillover>»:
corso alla Lumsa

«Spillover. Il futuro globale tra
pandemie e infodemie» & il
tema del workshop oggi alla
Lumsa di Roma nell’ambito del
progetto «<Pandemie &
Infodemie: un manuale per il
futuro». Obiettivo dell'iniziativa,
organizzata insieme all’Ufficio
Cei per la Pastorale della Salute
e a Big Data in Health, & «creare
un “manuale” che includa una
serie di possibili strategie per
anticipare le sfide a venire in
termini di comunicazione del
rischio e percezione sociale
della scienza».

Pastorale salute
percorsi formativi
Dal 14 al 18 novembre la
Domus Pacis di Assisi ospita il
corso per cappellani
ospedalieri di nuova nomina e
assistenti spirituali nel mondo
della salute «Ero malato e mi
avete visitato. La cura
pastorale del malato»
organizzato dall’Ufficio
nazionale per la Pastorale della
salute. A cura dello stesso
organismo Cei si svolge oggi
(15-16.30) il primo di quattro
webinar su «Riconciliazione,
perdono e conforto dell’anima,
della psiche e delle relazioni».
Info e iscrizioni:
tinyurl.com/4jvpmfzk.

DANILO POGGIO

) hospice comeluogo dicelebrazione dellavita, apertoallaspe-
ranza. E'approccio che deve caratterizzare le strutture cat-
toliche dedicate alle cure palliative, come indicato nel do-

cumento «Una presenza per una speranza affidabile. Lidentita
dell’Hospice cattolico e di ispirazione cristiana», presentato nel
2020 dal Tavolo tematico costituito presso I'Ufficio nazionale per la
Pastorale della salute: scaturito dopo mesi di riflessioni e di anali-
si, il testo € una sorta di manifesto per i 21 hospice sparsi per I'Tta-
lia. Domanisi celebrala Giornata nazionale delle Cure palliative (I'11
novembre, in omaggio alla solidarieta iconica di san Martino di
Tour), ed & sempre pili evidente la necessita di avere risposte con-
vincenti alledomandelegate al finevita. Il Tavolo dilavoro degli ho-
spice cattolici e di ispirazione cristiana costituito presso 1'Ufficio
Ceiha cosideciso, qualche giorno fa, di strutturarsiin quattro grup-
pidilavoro, per far fronte a sfide sempre pii complesse, dal punto
di vista sanitario e professionale, ma anche culturale.

Accanto all'ambito della comunicazione, essenziale per promuo-
vere la piena dignita della vita fino all'ultimo istante, la formazio-
ne degli operatori & uno dei punti basilari, soprattutto in ambitore-
lazionale, etico e spirituale. «Sono carenze molto grandi - spiega
Annamaria Marzi, presidente e fondatrice dell’' Hospice Madonna
dell'Uliveto di Reggio Emilia - non solo per le strutture del fine vi-
tama in generale per tutto il sistema sanitario. La comunicazione
delle notizie difficili, i colloqui con le famiglie, il supporto al lutto
necessitano competenze specifiche che vengono spesso sottova-
lutate. A gennaio iniziera il Corso annuale di alta formazione “Sen-
so e qualita del prendersi cura. Un approccio esperienziale’; pro-
mosso dalla Casa Madonna dell’Uliveto, in collaborazione con
I'Universita Cattolica di Milano e il “Centro studi contesti, affetti e
relazioni educative’, che prevede un periodo di servizio dentro la
struttura, integrando la teoria con un’esperienza sul campo perso-
nalizzata».

1l paziente ¢ al centro del lavoro di cura, ma & importante impa-
rare a parlargli e soprattutto ad ascoltarlo, mettendosi nei suoi
panni e comprendendo cio che sta vivendo, anche dal punto di
vista spirituale. «Quando ci si avvicina alla morte - osserva Mar-
zi - ci si interroga nel profondo. Come operatori, siamo chiama-
ti ad accompagnare i malati e le famiglie a trovare un senso in
quello che stanno vivendo. Resta essenziale anche la formazione
inambito bioetico. Cisi trova davanti a grandi sfide ed & bene svi-
luppare la capacita di interrogarsi, discutendo dei casi concreti
con specialisti».

Un altro gruppo di approfondimento legato al Tavolo di lavoro &
dedicato all'aspettolegislativo delle cure palliative, in un settore che
presenta una grandissima ricchezza di norme e regolament, a li-
vello sia nazionale sia locale. «Una ricchezza - spiega Carla Dotti,
direttore sanitario della Fondazione Sacra Famiglia (hospice diIn-
zago) - che comporta anche importanti differenze territoriali, con
situazioni diverse, maturate in tempi diversi. Per questo, vogliamo
cercare di analizzare e armonizzare servizi differenziati, cercando
di valorizzare le iniziative migliori, le best practices, puntando a
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una coerente omogeneita. Le cure palliative sono servizi di pros-
simita ed e giusto che avvengano in continuita il pit1 vicino possi-
bile adove il paziente ha trascorso l'intera vita, vicino ai suoi affet-
ti». Dal punto di vista legislativo, il gruppo dilavoro intende anche
studiare l'evoluzione nel riconoscimento delle proposte sussidia-
rie nel settore socio-sanitario. «In Italia - continua Dotti - il priva-
to non profit & molto rappresentato e la presenza cattolica e radi-
calmente diffusa. Riteniamo che il legislatore dovrebbe conside-
rare, valorizzandolo, questo particolare apporto che viene dato al-
la sanita nazionale da decenni, fin
dall'inizio della storia del Paese. An-
cheacausadellapandemia, l'attenzio-
ne di tutti & focalizzata sul mondo del-
lasalute. Spesso perd vengono dimen-
ticate le fragilita: nonsirisolvonoipro-
blemi sanitari senza considerare gli
aspetti socio-sanitari. La persona ma-

[EELTN Da oggi il Festival

Al cinema per capire
le malattie rare

E i troppi “invisibili”
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latad presain consi )-
ne nellasua globalita. Anche nelle sue
fragilitar.
Nell'attivita quotidiana gli operatori
degli hospice, in prima linea, si trova-
no spesso ad accompagnare le perso-
La collocazione della ne a fare scelte importanti. E i nodi
Giornata nazionale del-  bioetici emergono in tutta la loro
le Cure palliative '11no-  drammatica complessita: «Gia il pas-
vembre si deve al fatto  saggio dalle cure per guarire alle cure
cheinquestagiornatala palliative @ un momento delicato - rac-
ChiesaricordasanMar-  conta Maria Elena Bellini, psicologa
tino di Tours (316-397),  dell’hospice Casa San Giuseppe di
il giovane militare  Gorlago, alle porte di Bergamo - e da
dellesercitoromanoche  quel momento si inizia un percorso
presso Amiensdiedevi-  che richiede di calibrare gli strumen-
taal celebre episodiodel  ti di cura nel modo pili corretto e op-
mantello condiviso con  portuno. Hanno una grande portata
unpoveroincontratoper  bioetica tutte le scelte mediche, dal
via, mezzomortodifred-  posizionamento diunsondino finoad
do. Quel mantello (inla-  arrivare alla sedazione profonda».
tino pallium) & diventato  Ogni decisione, nel fare e nel non fa-
il simbolo del prendersi  re, comporta conseguenze estrema-
cura del sofferente, of-  mente significative che riguardano la
frendoglicio chepudle-  vita del paziente. E per gli operatori ¢
nire il suo dolore. San  sempre pill necessario avere la possi-
Martino percio & patro-  bilita di condividere esperienze e ap-
no delle cure palliative.  profondire i temi bioetici nella loro
concretezza con gli esperti. «Come
gruppo di lavoro ci piacerebbe creare
una sorta di mini-consulta di confronto, a disposizione degli ho-
spice che compongonoil tavolo. Eancoraun’idea embrionale, ma
siamo convinti che una piccola équipe possa essere un sostegno
prezioso davanti alle scelte bioetiche che tutti noi operatori quo-
tidianamente ci troviamo a dover affrontare».

San Martino
e il “pallium”
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Affrontare la vita con forza e tenacia, nono-
stante la fragilita, € una sfida che i pazienti
affetti da malattie rare dimostrano di saper
vincere. Lo documentano con chiarezza i
protagonisti delle 50 storie che «UnoSguar-
doRaro-Rare Disease International Film Fe-
stival» portera sul grande schermo a Roma
dal 13 al 20 novembre.

«Questo festival nasce dalla consapevolez-
za dell'isolamento che vivono le persone
con malattia rara - spiega Serena Bartezza-
ti, co-fondatrice della manifestazione -.
Spesso sono quasi malati invisibili. E chi se
ne prende cura, ossia i caregiver, siimpegna
con grande fatica, quasi mai riconosciuta.
Ecco perché eraimportante creare un pon-
te tra il pubblico e la comunita dei malati,
per far capire che al di la dell'etichetta di
malato o disabile cisono persone e famiglie,
con emozioni e desideri come tutti».
Eppure la societa non sembra ancora pron-
ta a prendersene cura. Basti pensare che il
testo unico sulle malattie rare - circa 2 mi-
lioni gli italiani affetti - & stato approvato a
fine 2021 e solo di recente ¢ stato varato il
primo decreto attuativo con la nomina di
un comitato. «Le associazioni che si occu-
pano di malattie rare - ricorda Bartezzati -
hanno lavorato per 10 anni su questa leg-
ge perché diventasse finalmente efficace.
Ma non tutte le Regioni sono pronte, alcu-
ne sono virtuose da sempre e altre total-
mente carenti».

Le opere cinematografiche in gara, tra cor-
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