CURE PALLIATIVE, LE GRANDI ASSENTI. QUANDO IL MODELLO SBAGLIATO
DELLA “GUARIGIONE” DIMENTICA LA “CURA”

GIANNINO PIANA

Per gentile concessione della rivista “Rocca” (1), riportiamo integralmente I'arti-
colo del moralista Giannino Piana sul tema delle cure palliative, disciplinate dalla
legge nazionale 38 del 2010, grandi assenti dai percorsi terapeutici dei malati,
soprattutto nelle prese in carico delle Residenze sanitarie assistenziali. Le strut-
ture anche sotto questo punto di vista si dimostrano totalmente inadeguate e
insufficienti — per mancata dotazione professionale e organizzazione del lavoro
degli operatori — alla cura sanitaria del malato non autosufficiente e alla risposta
ai suoi bisogni di tutela della salute (di tutta la salute rimanente, in una condi-
zione di grave patologia). Il tema delle cure palliative negate e particolarmente
rilevante per i malati cronici non autosufficienti, che spesso non sono in grado di
manifestare nemmeno le loro esigenze vitali e per i quali, quindi, la valutazione
del dolore sofferto e dell’efficacia degli interventi richiede un supplemento di pre-
senza, attenzioni, prestazioni. Alla base della generale e allarmante assenza
delle cure palliative — ricorda Piana — c’é una posizione culturale diffusa che
«ritiene inutile tutto cid che non ha a che fare con I'effettiva possibilita di guari-
gione» e, aggiungiamo noi, inutili persino gli esseri umani che si trovano nella

condizione di essere inguaribili, ma pur sempre e fino alla fine curabili.

Lo scorso 20 marzo € ricorso il decimo anni-
versario dell’'approvazione della legge n.
38/2010 sulle cure palliative e la terapia del
dolore. Un’occasione utile per fare il punto su
guanto nel frattempo €& avvenuto in termini di
applicazione e per verificare i risultati conse-
guiti. A soddisfare questa esigenza e stata di
recente consegnata al Parlamento una rela-
zione sullo stato di attuazione della legge, che
si riferisce al triennio 2015-2017 e che contie-
ne una serie di dati allarmanti (2). Cio che in
sintesi emerge dalla relazione € infatti che
questa legge risulta globalmente una delle
meno applicate, con una consistente disomo-
geneita territoriale — vi sono infatti regioni in
surplus accanto ad altre in deficit — e soprat-
tutto con vistose carenze in ambito pediatrico
su quasi tutto il territorio nazionale.

(2) Il testo che qui riproduciamo €& stato pubblicato sul nume-
ro 20/2020 di Rocca, Rivista della Pro Civitate Christiana di
Assisi [NdR]

(2) Il rapporto, del 31 gennaio 2019, & pubblicato sul sito inter-
net del Ministero della Salute all'indirizzo:
http://www.salute.gov.it/portale/documentazione/p6_2_2_1.jsp?I
ingua=italiano&id=2814 [NdR]
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Si tratta di un segnale inquietante, se si con-
sidera l'alto significato umano e civile della
legge 38. La finalitd fondamentale che attra-
verso di essa si & inteso perseguire e infatti
'umanizzazione della medicina in un ambito
particolarmente delicato, quello riguardante
persone non guaribili perché a prognosi infau-
sta e piu spesso in fase terminale. Il loro
accompagnamento, realizzato con un insieme
di cure destinate ad alleviare la sofferenza —
non solo fisica, ma anche emotiva e psicologi-
ca — e a garantire per quanto possibile una
buona qualita di vita, costituisce un importan-
te segnale di civilta.

Curare senza limiti di durata
e risorse

L'avere trascurato di assegnare la giusta
priorita a questa scelta significativa fatta dal
Parlamento denuncia una grave insensibilita
attorno a valori fondamentali che hanno a che
fare con il rispetto e la promozione della
dignitd della persona umana in tutte le fasi
della sua esistenza. La scarsita delle risorse
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economiche, avanzata come motivo da alcuni
amministratori regionali, non giustifica questa
omissione: il limite delle risorse obbliga senza
dubbio a fare delle scelte, ma il fatto che si pri-
vilegino altri interventi meno eticamente e
socialmente rilevanti & la riprova della scarsa
sensibilita nei confronti dei valori segnalati.

Accanto all'insensibilitd politica vi & poi
anche una scarsa attenzione da parte dei
medici e del personale sanitario in generale.
L'idea che qui predomina & che la ricerca
medica e clinica debba essere finalizzata alla
guarigione, e questo fa si che si assegni poco
valore ad interventi, come quelli delle cure pal-
liative, in cui tale obiettivo é in partenza esclu-
so perché irraggiungibile. | successi raggiunti
in campo bio-medico grazie al progresso tec-
nologico hanno ulteriormente rafforzato que-
sta convinzione, ingenerando una hybris pro-
meteica, che mal sopporta il confronto con
situazioni nelle quali ci si confronta con la pro-
pria impotenza. Il valore del «guarire» finisce
per oscurare quello del «curare» (e piu radi-
calmente del «prendersi cura»), di cui non si
valuta fino in fondo lI'importanza.

La dignita della medicina che cura

Ma forse la ragione piu profonda (e piu lar-
gamente diffusa) é dovuta ai parametri valuta-
tivi della cultura dominante. Il prevalere delle
logiche dell'efficienza produttiva e del consu-
mo, espressione dell'ideologia del mercato
divenuta egemone, ha concorso a sviluppare
una mentalitd di stampo utilitarista, che misu-
ra gli interventi messi in campo in ambito
medico in termini di calcolo oggettivo dei risul-
tati, prescindendo dalla considerazione del
valore irrinunciabile attorno al quale lintera
medicina dovrebbe ruotare, quello della
dignita della persona (di ogni persona) in tutti
gli stadi dello sviluppo. Le cure palliative che
si rivolgono a soggetti, in genere anziani e in
condizioni terminali, percio senza alcuna pos-
sibilita di una vera ripresa, misurate secondo i
criteri accennati, risultano uno spreco che
accolla un peso economico — e non solo, se si
pensa al personale umano impiegato — ritenu-
to ingiustificato.

In realta, le cure palliative rivestono, se ci si
muove in un orizzonte antropologico piu
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ampio di quello di matrice positivista che sog-
giace alle valutazioni correnti, un grande valo-
re umano e civile. Esse hanno avuto il merito
di introdurre nel sistema sanitario — & questo
un fattore di grande rilevanza — la dignita della
medicina che non guarisce ma cura, custo-
dendo la vita fino alla fine. Si tratta infatti di
cure che si oppongono tanto agli eccessi del-
I'accanimento terapeutico, in cui il prolunga-
mento della vita biologica a tutti i costi e senza
limitazioni finisce per negare la sua qualita
umana, quanto alla tentazione dell’abbando-
no, che ha luogo quando, per i motivi ricorda-
ti, si rinuncia a prendersi cura di chi non é gua-
ribile.

A casa, ma non abbandonati

Cure palliative, hospice, assistenza domici-
liare, terapia del dolore costituiscono, nel loro
insieme, un sistema terapeutico ispirato al cri-
terio della proporzionalita. L'obiettivo non é
quello di insistere nel mettere in atto interven-
ti del tutto inutili o futili, che hanno costi umani
ed economici rilevanti senza alcun risultato,
ma di favorire un processo di accompagna-
mento del paziente all’'ultimo traguardo, stan-
dogli accanto ed offrendogli quei supporti cli-
nici e psicologici, che lo aiutino ad elaborare i
conflitti interiori e a vivere in maniera meno
sofferta il processo che a quel traguardo con-
duce.

In gioco non vi & soltanto l'offerta di una
serie di presidi, assicurati dalla presenza di
competenze professionali — dai medici e dal
personale sanitario agli psicologi e agli assi-
stenti sociali — e destinati a supportare il mala-
to e i familiari; vi & anche (e piu radicalmente)
I'impegno a fornire una risposta alla domanda
di senso, favorendo la permanenza del mala-
to nella propria casa attraverso l'assistenza
domiciliare — la casa & un contesto vivo di
memorie che afferiscono alla propria identita e
concorrono a conservarla — e garantendogli la
vicinanza di persone care che mediante la loro
presenza solidale sono in grado di offrire un
supporto reale a chi vive in uno stato di estre-
ma precarieta esistenziale.

L'importanza della legge 38, che ha asse-
gnato centralita culturale al paziente inguaribi-
le (e terminale), e la sua ancora scarsa appli-
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cazione, specialmente in alcune aree territo-
riali del Paese, sollecitano la messa in atto di
una serie di provvedimenti che ne promuova-
no lo sviluppo. Due tipi di intervento meritano,
a tale riguardo, di essere messi in atto con
urgenza.

Piu risorse e formazione

Il primo riguarda I'economia. Le cure palliati-
ve e la terapia del dolore necessitano di mag-
giori risorse di quante siano state finora ero-
gate. Mancano infatti investimenti adeguati
che consentano di potenziare I'accompagna-
mento domiciliare con una rete di sostegno
sociale (3) — fondamentale & a tale proposito
I'apporto del volontariato — e di estendere le
cure palliative all’ambito pediatrico. A dover
essere predisposta & poi anche una legisla-
zione che ristabilisca il giusto equilibrio tra le
diverse aree del Paese, tanto a riguardo delle
cure pediatriche che dell’assistenza domici-
liare.

Il secondo tipo di intervento chiama in causa
I'iter formativo. Il fatto che dopo dieci anni dal-
I'introduzione della legge 38 non esista anco-
ra una scuola di specializzazione in cure pal-
liative — scuola attivata in Inghilterra dal 1987
— evidenzia non soltanto la presenza di uno
stato di arretratezza dovuto a negligenza, ma
ancor piu la persistenza di un disinteresse
motivato — come gia si é ricordato — dalla scar-
sa considerazione dell'importanza assegnata
a tali cure. Il che rende allora necessario un
cambiamento di mentalita e la creazione di un
percorso universitario, che garantisca una
professionalizzazione del sistema; professio-
nalizzazione essenziale per dare dignita e
riconoscere competenza specifica agli opera-
tori.

(3) Come ampiamente argomentato nell’editoriale di questo
numero, le cure domiciliari per le persone non autosufficienti
devono essere costituite, per essere fedeli al dettato costituzio-
nale, ai principi della legge 833/1978 d'istituzione del Servizio
sanitario nazionale e alle esigenze di tutela della salute dei
malati, da interventi di competenza sanitaria che coprano le pre-
stazioni mediche, infermieristiche, ma anche tutelari e di aiuto
infermieristico esercitato direttamente dai famigliari o da terzi.
Proprio queste ultime attivita vengono impropriamente cataloga-
te come “sociali” dalle istituzioni per non considerarle a carico
della Sanita e quindi legittimamente scaricabili sulle famiglie (ed
eventualmente sui Comuni, previa selezione all'accesso in base
alle condizioni socio-economiche dei richiedenti e alla consi-
stenza totale dei fondi stanziati) [NdR].
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Cambiare approccio

Ma I'aspetto piu rilevante della questione é —
lo si & gia accennato — di ordine culturale. La
percezione dell’importanza che hanno le cure
palliative e la terapia del dolore € legata anzi-
tutto all’acquisizione della consapevolezza
che la vita umana & una vita a termine; all'in-
troiezione, in altre parole, del senso del limite,
e percio al riconoscimento della fragilita e
della precarieta come dimensioni costitutive
della condizione umana. La capacita di fare i
conti con tali dimensioni 0 — come suggeriva lo
psicanalista francese Marc Oraison — di inte-
grare nella propria esistenza il tempo reale in
guanto tempo limitato, e piu radicalmente di
fare i conti con la morte, € uno degli indici piu
importanti della raggiunta maturita. Il progres-
so scientifico- tecnologico sembra aver oscu-
rato, anche in campo medico, questa perce-
zione, in ragione del mito dell’onnipotenza,
che spinge a ritenere inutile tutto cio che non
ha a che fare con l'effettiva possibilita di gua-
rigione.

Il recupero del limite & poi anche stimolo a
uscire da una visione altezzosa e positivista
della medicina e a inserirla in un orizzonte
umanistico, con una visione olistica della cura,
in cui a contare € in primo luogo la comunica-
zione medico-paziente quale aspetto irrinun-
ciabile dell'atto medico e dell’azione curativa.
La consapevolezza del significato delle cure
palliative puo avvenire soltanto se I'iter forma-
tivo che viene fatto percorrere a chi si prepara
a diventare medico o a far parte del persona-
le sanitario intreccia, in modo equilibrato, al
proprio interno la fornitura di nozioni e di stru-
menti  scientifico-tecnici, assolutamente
necessari, con l'offerta di prospettive umani-
stiche, capaci di fornire un senso globale
all'attivita medica.

Il futuro delle cure palliative € dunque, in ulti-
ma analisi, connesso a una serie di impegni,
che chiamano in causa ambiti diversi della vita
sociale: dall’economia, alla politica, alla
gestione dell'attivita sanitaria. Ma € soprattut-
to dipendente dal farsi strada di un cambia-
mento di mentalita, una vera e propria rivolu-
zione culturale, che rimetta al centro dell'inte-
resse il «prendersi cura» della persona umana
dall'inizio alla fine della sua esistenza.
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