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Il soggetto grafico del manifesto per il Convegno di Bari, opera di Matteo Borelli
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In sintesi

A scuola dalla «cultura degli hospice» 
Il metodo delle cure palliative apre la strada a una sanità che si fa carico del malato, della sua sofferenza, e anche della famiglia. Le voci dei medici

1 Tra i seminari 
tematici che hanno 
preceduto le 
sessioni plenarie del 
Convegno Cei di Bari 
anche un convegno 
sugli hospice e le 
cure palliative

3 Il testo è «Una 
presenza per una 
speranza affidabile. 
L’identità 
dell’hospice cattolico 
e di ispirazione 
cristiana», edito  
da Romani

2 Nel 2020 il Tavolo di 
lavoro degli hospice 
cattolici e di 
ispirazione cristiana 
presso l’Ufficio Cei 
di Pastorale della 
Salute ha prodotto 
un documento

Deontologia 

Etica e competenza 
le radici che nutrono 
l’ideale dell’impegno

Anche se precise e preparatissime, le 
macchine in aiuto alla sanità non sa-
ranno mai libere né avranno il bagaglio 

di valori di chi svolge la professione sanitaria 
accanto al sofferente. Questo il tema della ses-
sione tematica «Sentinelle della cura: profes-
sionisti sanitari in ascolto tra urgenze e scelte 
etiche», che ha inaugurato il programma del 
XXIV Convegno nazionale di Pastorale della 
salute, nell’aula magna dell’Università di Bari. 
Giancarlo Cicolini, componente del Comita-
to centrale della Federazione nazionale delle 
professioni infermieristiche (Fnopi) ha ricor-
dato come la relazione con i pazienti sia pre-
sente nel Codice deontologico e sia equipara-
ta al tempo di cura. Su come sia cambiato il giu-
ramento di Ippocrate Filippo Maria Boscia, 
presidente nazionale dell’Associazione medi-
ci cattolici (Amci), si è chiesto cosa resti di quel-
la “carta fondamentale” della professione. Ne-
gli anni sono state fatte aggiunte, come l’inse-
rimento dell’obiezione di coscienza del medi-
co. «Chi guarda al futuro – dice – deve guarda-
re ai progetti ma avere anche occhi nuovi per 
operare un cambiamento, non secondo fred-
de norme ma per dare un significato alla pro-
fessione con umiltà, dedizione e coraggio, a 
favore dell’uomo fragile». Paragona il lavoro di 
cura a una sinfonia, in cui l’accordo è sui valo-
ri, Angela Basile, docente di Etica all’Universi-
tà Tor Vergata di Roma, che ha contribuito al-
la stesura del Codice deontologico degli infer-
mieri: «La strada del servizio significa porsi a 
disposizione di qualcuno che ha bisogno. Non 
è fare i servi, ma mettere le proprie mani nel-
la carne del sofferente». Chi svolge una profes-
sione di cura dovrebbe fare l’esame sull’intel-
ligenza del cuore, perché «non c’è nessun ge-
sto della mano che non parta da lì». Della dif-
ficoltà ma anche della possibilità di stare insie-
me, ha parlato Antonio Cerchiaro, componen-
te del comitato centrale della Federazione Fno 
Tsrm e Pstrp che racchiude 18 professioni sa-
nitarie. «Abbiamo imparato a mettere in risal-
to il gruppo, e dopo quattro anni è nata la Co-
stituzione etica, al cui centro è la persona che 
non è solo l’assistito ma l’altro con cui si entra 
in relazione». A conclusione don Massimo An-
gelelli, direttore dell’Ufficio nazionale per la 
Pastorale della Salute, ha rammentato che «per 
avere un comportamento etico bisogna esse-
re liberi, che non significa contestare tutto ma 
coltivare una condizione interiore che permet-
te di sopravvivere quando si è contrari al siste-
ma. Per non essere d’accordo bisogna essere 
estremamente competenti». E rivolto agli stu-
denti ha lanciato l’invito: «Il movente ideale è 
l’unica cosa che vi terrà in piedi quando, cari-
chi di stanchezza, dovrete rispondere all’en-
nesima chiamata. C’è un movente ideale che 
vi ha spinto a fare questa scelta, se non lo col-
tivate piano piano si spegnerà. Prendetevi 
quindi cura l’uno dell’altro».  

Elisabetta Gramolini 
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LA MEDITAZIONE

«La Chiesa curi 
le ferite pastorali» 
 
«La Chiesa è un corpo che si 
può ammalare», ha «ferite 
pastorali» che «non deve 
nascondere» ma da «far curare 
dalle ferite del Pastore, che 
guariscono quelle del gregge», 
così anche «scacciando la 
tentazione di autoreferenzialità e 
di immunità dal male». È il senso 
della meditazione proposta nella 
sessione plenaria di martedì dal 
vescovo ausiliare di Milano Luca 
Raimondi, che ha invitato ad 
affrontare gli «scandali che 
colpiscono la gente come 
occasioni di trasparenza e 
credibilità», riflettendo anche su 
chi ha «inferto le ferite: va 
punito, certo, ma anche curato».

LE FONDAMENTA

Su 30mila piccoli 
che ne hanno 

bisogno, oggi solo 
il 18% riceve  

le cure palliative 
necessarie

Luca Manfredini

pia. Ma ci sono casi, invece, in cui è tut-
to molto diverso e le cure palliative di-
ventano una sfida. In una società do-
ve si valorizza soltanto il bello e il for-
te, parlare o pensare alla morte è un 
tabù. La morte dei più piccoli, a mag-
gior ragione, viene considerata del tut-
to inaccettabile. La medicina scopre di 
non essere onnipotente, il contesto 
ipertecnologico ha dei limiti, e a nes-
suno piace riconoscere un fallimento. 
Non se ne parla, anche se è un tema 
che coinvolge migliaia di bambini». Le 
cure palliative puntano sempre a dare 
qualità alla vita, ma in ambito pedia-
trico assumono un valore differente, 
partendo da una prospettiva di base 
molto diversa. «Quasi la totalità degli 
adulti che vengono ricoverati in hospi-
ce arrivano in fin di vita, mentre in ho-
spice pediatrico abbiamo un tasso di 
mortalità del 15-18%. Forse difficil-

ri, ma anche i fratellini e le sorelline, i 
nonni, gli amici. Persino i fidanzatini, 
quando abbiamo pazienti adolescen-
ti. Il dialogo con loro e le cure conti-
nua a lungo anche dopo la perdita, con 
il nostro ambulatorio per il lutto».  
Dal recente studio Palliped, presenta-
to nei giorni scorsi al Ministero della 
Salute, emerge che in Italia, su 30mila 
bambini malati, solo il 18% riceve le 
cure palliative necessarie. «Oggi – con-
clude Manfredini – in molte regioni 
non c’è un supporto territoriale per le 
cure domiciliari, e soltanto in 5 regio-
ni è fornita un’assistenza a distanza 
h24. C’è ancora molto lavoro da fare, 
ma prima la situazione era ancora peg-
giore: si pensava persino che i neona-
ti o i bambini con ritardo psico-moto-
rio non provassero dolore. Una con-
vinzione completamente falsa». 
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mente diventeranno adulti, ma non 
sono in imminenza di morte. Il nostro 
obiettivo è la domiciliazione del pic-
colo paziente, in modo che possa es-
sere curato a casa». La presa in carico 
media di un adulto per le cure pallia-
tive è di 4 mesi, per i bambini e per gli 
adolescenti è di quasi 4 anni. Il percor-
so è più lungo, avviene una crescita. «I 
nostri giovani pazienti – continua 
Manfredini – partecipano attivamen-
te fin da piccoli. Anche quando han-
no meno di 7 anni viene spiegato loro 
che cosa si sta facendo per curarli. Dai 
7 ai 14 anni si condivide il percorso dia-
gnostico e terapeutico in un’ottica di 
prospettiva e, al di sopra dei 14 anni, si 
arriva a una partecipazione alle scel-
te, discutendo insieme di esigenze e 
necessità». Le famiglie sono sempre 
destinatarie di particolari attenzioni. 
“Coinvolgiamo non soltanto i genito-

DANILO POGGIO 

«Quando ero all’università, a 
Pediatria, nessuno parla-
va di bambini che muoio-
no. Eppure, purtroppo, ac-

cade». Luca Manfredini è il direttore 
dell’hospice «Il guscio dei bambini» 
dell’Ospedale Gaslini di Genova ed è 
il coordinatore del Centro regionale di 
riferimento di terapia del dolore e di 
cure palliative. Al convegno Cei di Ba-
ri, nella sessione tematica sul dolore 
in ambito pediatrico, ha raccontato il 
suo impegno quotidiano per affronta-
re uno dei temi più difficili da com-
prendere: la sofferenza dei più picco-
li. «Persino nelle riviste di salute – di-
ce – siamo abituati a vedere bambini 
sorridenti. Se si presenta una malattia 
ci si riferisce a patologie guaribili, che 
scompaiono dopo una corretta tera-

L’esperienza sul campo di Luca Manfredini, direttore dell’hospice all’Ospedale pediatrico Gaslini di Genova 

«La sofferenza dei bambini ci interroga, non rimuoviamola»
TESTIMONI

ISIDORO MERCURI GIOVINAZZO 

Anche quest’anno l’Aipas (Associa-
zione italiana di Pastorale sanita-
ria) è stata invitata dall’Ufficio na-

zionale per la Pastorale della Salute a in-
tervenire al Convegno nazionale, che si 
sta svolgendo a Bari: «Ho udito il suo la-
mento: in ascolto dei sofferenti». Lunedì 
15 abbiamo animato una “stanza” in pre-
senza, garantendo il nostro contributo 
quale riferimento spirituale, culturale e 
sinodale per la Pastorale della Salute ita-
liana. Abbiamo offerto una analisi sulla 
cura corporale degli infermi, sul bisogno 
morale e spirituale di ciascuno, con un at-
tento, sollecito e rispettoso accompagna-
mento fatto di ascolto, di partecipata re-
stituzione e di preghiera. Il tema scelto 
per la nostra conferenza è stato «In ascol-
to sinodale del sofferente, il sacramento 
dell’unzione degli infermi». Si tratta infat-
ti di un segno efficace della grazia di Dio, 
che i sacerdoti dispensano ogni giorno a 
molte persone, per la salute e la salvezza 
dei più fragili.  
Abbiamo cercato di ragionare sulla sof-
ferenza come luogo di apprendimento 
della speranza, sulla sofferenza “creati-
va” (espressione coniata da san Giovan-
ni Paolo II) e sulla lettura del rito in chia-
ve di ascolto. Quest’anno la “stanza” è sta-
ta affidata ai Frati Minori Cappuccini con 
una appassionata relazione di padre Lu-
ca Casalicchio, superiore del Convento 
dell’Aquila, bibliotecario provinciale, di-
rettore della rivista Italia Francescana. Gli 
ordini religiosi fondati sul carisma del ser-
vizio verso i malati sono particolarmen-
te legati alla storia dell’Aipas: Frati Mino-
ri, Cappuccini, Fatebenefratelli e Mini-
stri degli Infermi, ai quali si sono succes-
sivamente aggiunti sacerdoti diocesani, 
diaconi, membri di istituti maschili e fem-
minili di vita consacrata e laici impegna-
ti nel servizio di cura (operatori sanitari, 
volontari...). Ogni anno, cerchiamo di al-
ternare le loro voci intervenendo ai con-
vegni nazionali Cei e ad altre iniziative di 
Pastorale della Salute in ogni regione. Il 
momento formativo più importante per 
la nostra Associazione è il convegno na-
zionale Aipas di Assisi: quest’anno sarà al-
la Domus Pacis di Santa Maria degli An-
geli (9-12 ottobre). Ragioneremo sul bra-
no biblico «Nel silenzio, una brezza leg-
gera: il sussurro della speranza» (1Re 
19,12). Troverete tutti i riferimenti a que-
ste iniziative sul sito www.aipasalute.it.  

Presidente nazionale Aipas 
Associazione italiana  
di Pastorale sanitaria 
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ENRICO NEGROTTI  

C’è tanto ancora da fare. È forse la frase più ricorrente al-
la sessione tematica dedicata alle cure palliative «Il do-
lore che non ha voce. Sulla soglia, in ascolto dei biso-

gni dei sofferenti», svoltasi presso la Fondazione Opera Santi Me-
dici di Bitonto (Bari) nell’ambito del 24° Convegno nazionale di 
Pastorale della Salute, organizzato dall’Ufficio Cei diretto da don 
Massimo Angelelli. Il quale ha ricordato che «il porsi in ascolto 
dei sofferenti è proprio la cifra distintiva di un hospice cattolico», 
come sottolineava già il primo documento elaborato dal Tavolo 
di lavoro degli hospice cattolici e di ispirazione cristiana Una pre-
senza per una speranza affidabile. «Negli hospice – ha puntua-
lizzato Carla Dotti, direttore sanitario della Fondazione Istituto 
Sacra Famiglia (hospice di Inzago) – è fondamentale che i clini-
ci e gli infermieri sappiano ascoltare anche il silenzio, che può 
aumentare più la soglia si avvicina».  
Una panoramica scientifica sulle cure palliati-
ve (Cp) è stata offerta dall’oncologo ed emato-
logo Marco Maltoni, che a Forlì è direttore del-
la Unità di Cure palliative del Dipartimento on-
cologico della Ausl Romagna, ricordando che «i 
bisogni di cure palliative non sono solo di fine 
vita. L’Atlante globale delle cure palliative 
dell’Oms segnala che il 54,2% dei pazienti ne ha 
bisogno prima». Ma il punto cruciale riguarda 
il tipo: «Vogliamo che nei palliativisti italiani re-
sti la fedeltà all’ispirazione dell’infermiera bri-
tannica Cicely Saunders – puntualizza Maltoni –, fondatrice del-
le moderne cure palliative, che aveva ben chiaro che per una sof-
ferenza totale era necessaria una risposta globale: prendere in ca-
rico la persona e la sua famiglia, con continuità nel tempo e nel-
lo spazio». Le cure palliative «rispettando la naturalità della vita 
e della morte, e la proporzionalità degli interventi, senza acca-
nimento né abbandono», hanno lo scopo di «garantire la miglior 
qualità della vita possibile, con un rapporto umano significati-
vo: ricordando che essere al centro di un’attenzione affezionata 
e competente è sempre possibile». Infine Maltoni ha messo in 
guardia da una possibile legge che “regolamenti” l’eutanasia, a 
partire dall’esperienza dei Paesi che la hanno già adottata: «Le 
cosiddette salvaguardie cadono presto, e il valore “pedagogico” 
della legge finisce con l’incentivarne l’utilizzo. In Olanda l’euta-
nasia sta raggiungendo il 6% delle morti». 

Le cure palliative sono state «una conquista di civiltà – ha sot-
tolineato monsgnor Francesco Savino, vescovo di Cassano 
all’Jonio e vicepresidente della Cei – ma è ora di aprire un am-
bito di ricerca». E ha fornito quattro indicazioni sulle modalità 
dell’accompagnamento: «Adottare l’etica del viandante, con il 
medico che si siede accando al malato in un gesto di prossimi-
tà; fare verità senza congiure del silenzio; ricucire le ferite, che 
è il più grande bisogno di un malato in un hospice; e infine da-
re prospettiva di speranza: non dire mai non c’è più nulla da fa-
re perché c’è sempre tanto da fare». 
Ulteriori spunti di riflessione sono venuti dalla tavola rotonda 
moderata da Michele Montinaro, presidente della sezione di Ba-
ri-Bitonto dell’Associazione medici cattolici (Amci). Dalla neces-
sità dello «stare accanto al malato per ascoltarne il dolore globa-
le», Tommaso Fusaro (responsabile dell’hospice Marena di Bi-
tonto) ha auspicato la «necessità di implementare le competen-
ze che non vengono dal percorso accademico». Filomena Pun-

tillo (Rianimazione e Terapia del dolore Univer-
sità di Bari) ha riconosciuto che «l’ospedale non 
è il posto migliore per le cure palliative perché 
si è legati a una visione di cura attiva. Positivo il 
lavoro a gruppi, come nelle breast unit dove l’ap-
proccio multidisciplinare è simile a quello del-
le cure palliative. Anche Domenico Milella (re-
sponsabile Rianimazione, Ospedale San Paolo 
di Bari) ha rimarcato che «l’insegnamento uni-
versitario punta a curare la malattia e non ad ac-
compagnare il paziente. E non siamo preparati 

ad affrontare il dolore dei parenti». Dalla sua esperienza di infer-
miere prima in hospice e ora in terapia intensiva, Luca Laera 
(Ospedale San Paolo di Bari) ha tratto la conferma dell’importan-
za di stare accanto al malato, tipica dell’hospice. Don Antonio Stiz-
zi (Ufficio di Pastorale della Salute, Arcidiocesi di Bari-Bitonto) ha 
ricordato che «occorre saper leggere il dolore, dietro c’è sempre 
un bisogno, a volte spirituale». Mentre Gaetano Bufano, consi-
gliere regionale Federazione italiana medici di medicina genera-
le (Fimmg), ha ricordato che «manca un anello di congiunzione 
tra ospedale e territorio, che assicuri una dimissione protetta: 
spesso la paura dei parenti è di non sapere come assistere a casa 
il proprio congiunto». Infine il vescovo Savino ha esortato gli ope-
ratori di hospice e di cure palliative a essere «sentinelle dell’I ca-
re e della responsabilità nei luoghi di cura».  
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