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Dall’assistenza domiciliare
all’hospice ‘““ Virgilio Floriani”
Istituto dei Tumori di Milano

Intervista a Loredana Floriani

Lintervista alla Signora Loredana Floriani rappresenta, nella gal-
leria di protagonisti dello sviluppo delle cure palliative italiane e
internazionali, un passaggio molto significativo. Infatti ¢ caratte-
ristico dello sviluppo delle cure palliative Pintervento della
societa civile rappresentata da associazioni, persone o gruppi,
che, mossi da un convincimento personale, dall’incontro con la
sofferenza e con idee innovative, hanno svolto una funzione fon-
damentale intervenendo con il sostegno finanziario e con la par-
tecipazione attiva al progetto di modelli nuovi di assistenza e di
intervento. Cicely Saunders fu aiutata da un paziente David

Tasma che lascio le prime 500 sterline per la fondazione dell’ho-
spice e raccolse da privati e associazioni circa 400.000 sterline
poter coronare il suo progetto. Chospice nacque nel 1967 come una fondazione benefica con il contributo di molti e
diversi protagonisti. La Fondazione Floriani voluta dall’Ingegner Virgilio Floriani, dopo il suo incontro con Vittorio
Ventafridda, ha svolto e svolge un ruolo insostituibile nell’accompagnare lo sviluppo delle cure palliative in Italia. Oggi
si coordina nella Federazione Cure Palliative con altri enti nonprofit che condividono una strategia di collaborazione con
chi, a livello clinico e organizzativo, lavora per realizzare le cure palliative in Italia. In principio é stata, da sola, la molla
che ha permesso negli anni 70 al movimento di iniziare, pionieristicamente, con la terapia del dolore dell’Istituto Tumori
di Milano e Passistenza domiciliare in Milano. Non & un caso quindi che il 3 Aprile del 2006 sia stato inaugurato
I’Hospice Virgilio Floriani all’Istituto dei Tumori di Milano a coronamento del percorso illustrato dalla Signora Loredana.
LChospice & perfettamente integrato all’interno dell’Istituto nell’ala di piu recente costruzione, ha 10 camere di degen-
za, locali per i parenti e due terrazzine fiorite e, con i limiti di una ristrutturazione ospedaliera, una personalizzazione
delPambiente che ha visto I’intervento entusiasta di un gruppo di artisti coordinati da un maestro di valore internazio-
nale come Giuseppe Maraniello. La presenza di un hospice all’interno di un Istituto di ricerca ha un signifcato fonda-
mentale per tutto il movimento delle cure palliative, confermando I'intuizione iniziale che I’hospice nasce per I’assi-
stenza, la formazione e la ricerca e che questa parte della medicina, per affermarsi, deve ottenere riconoscimento come
disciplina autonoma insieme alla disponibilita di centri accademici e di eccellenza dove potersi confrontare con tutte
le altre specializzazioni.

Augusto Caraceni

Direttore RiCP

Responsabile Medico

Hospice Virgilio Floriani Istituto Nazionale Tumori Milano
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Signora Floriani, come & nato l'interesse della sua

famiglia per le cure palliative?
Come spesso accade in questi casi, € stata una vicenda
personale che ci ha fatto capire 'importanza delle cure
palliative. Un nostro famigliare si ¢ ammalato di can-
cro e, quando siamo arrivati al punto in cui, come si
dice, “non ¢’¢ piu niente da fare”, abbiamo vissuto con
lui il senso di smarrimento e sconforto dovuto al com-
pleto abbandono da parte dei medici.
Un abbandono che riguardava il malato, ma anche
’intera famiglia rimasta da sola a gestire una situazio-
ne complessa sia dal punto di vista sanitario, sia dal
punto di vista emotivo. A noi sembrava che “da fare”
ci fossero ancora molte cose, prima fra tutte far senti-
re la presenza e il supporto del medico, la sua attenzio-
ne e la sua competenza, non piu verso la malattia, ma
verso il malato, per alleviare il piu possibile la sua sof-
ferenza fisica e psicologica.
Questo stato di abbandono ci ha colpito profonda-
mente. Nonostante la malattia fosse ormai inarrestabi-
le, ci rendevamo conto che c’era ancora bisogno di
cure sanitarie specifiche che andavano oltre la sempli-
ce assistenza e che non potevano essere di competenza
della famiglia. Se non c’era piu speranza nella guari-
gione restava almeno la possibilita di evitare al malato
sofferenze inutili.

Di solito, nei casi come il vostro, le risorse vengono

indirizzate verso la ricerca sul cancro, per risolvere il

problema alla radice
E vero, infatti gia allora c’era molto interesse per la
ricerca, ma nessuno si occupava di chi ormai non pote-
va pil guarire, come se “non poter guarire” significas-
se anche “non dover curare”.
Come se la persona inguaribile fosse gia deceduta;
invece, anche se in fase terminale, ¢ ancora viva, ¢ sem-
pre e ancora un malato che ha bisogno di cure, a mag-
gior ragione trovandosi in una fase della malattia cosi
difficile da affrontare, da tutti i punti di vista.
Noi non volevamo occuparci solo del problema can-
cro, non di una precisa malattia, ma di tutti i malati
che si trovassero in quella particolare condizione, biso-
gna infatti ricordare che i malati inguaribili, quelli che
devono affrontare momenti di grossa sofferenza nella
fase ultima della vita, non sono solo quelli colpiti dal
cancro.

Come & avvenuto l’incontro con il professor
Ventafridda?
Conoscevo Ventafridda perché frequentavo come
volontaria I'Istituto dei Tumori di Milano, sapevo di
cosa si occupava, quindi & stato naturale chiedere il
suo aiuto quando abbiamo dovuto affrontare in fami-

glia il problema della terminalita.

Dopo la morte del nostro famigliare, mio marito
Virgilio e io volevamo fare qualcosa per questi malati,
cosi abbiamo deciso di impegnare parte delle nostre
risorse a sostegno della terapia del dolore e delle cure
palliative che allora, soprattutto nel nostro Paese, non
erano né conosciute né praticate.

Agli inizi idea era quella di finanziare semplicemente
una scuola per diffondere la terapia del dolore tra gli
specialisti, ma il progetto si dimostro troppo difficile
da realizzare. Allora decidemmo di fare una
Fondazione per portare avanti e promuovere quello
che il professor Ventafridda aveva gia iniziato a fare in
questo settore, era il 1976, mi pare, la Fondazione
Floriani ¢ nata cosi.

Quali erano gli obiettivi della Fondazione?
Vittorio Ventafridda aveva subito capito I'importanza
per il malato di concludere la propria vita tra i suoi
cari, nella propria famiglia e nella propria casa, ma in
una situazione dignitosa e completamente assistito.
Gia da allora aveva attivato un servizio domiciliare,
ma poteva disporre di ben poche risorse e si trovava in
difficolta: I’assistenza domiciliare di cui ormai tanto si
parla, era un concetto cosi estraneo all’opinione pub-
blica, alle istituzioni e al mondo clinico, che era persi-
no difficile comunicarlo e farsi capire.
Dunque abbiamo finanziato il servizio affinché
IIstituto dei Tumori lo potesse elargire a piu pazienti
possibile. Diffondere ’assistenza domiciliare sul terri-
torio, finanziando le strutture pubbliche gia esistenti e
non attraverso I’attivazione di un servizio privato, &
stato uno dei nostri primi obiettivi. Voglio insistere su
questo, noi abbiamo sempre pensato che dovesse esse-
re il Servizio Sanitario Nazionale a elargire I’assistenza
ai pazienti in fase terminale attraverso le strutture pub-
bliche e non un’organizzazione esterna a esso, ¢ a que-
sto tipo di strutture che ¢ sempre andato il nostro
sostegno.
Un altro obiettivo condiviso fin dall’inizio con il pro-
fessor Ventafridda era la creazione, anche in Italia,
degli hospice sul modello di quanto avveniva altrove,
soprattutto in Inghilterra e in America. Ma prima c’era
tanta strada da fare.

Il problema della sofferenza e del dolore, soprattut-

to quello del malato oncologico, era un problema dif-
fuso, vissuto da molte famiglie. Qual era I'atteggia-

mento dell’opinione pubblica rispetto alle cure pal-
liative?
In quel periodo persino la parola cancro era impro-
nunciabile e veniva sostituita in modo piu discreto con
“male incurabile”. Se era tabu il cancro figuriamoci la
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morfina! La malattia era un segreto gelosamente
custodito dai famigliari, pronti a tutto pur di non far
conoscere al malato la diagnosi. Pur di non affrontare
il problema, i famigliari erano disposti a vederlo soffri-
re, a negargli la morfina, segno inequivocabile di una
fase finale della malattia. D’altra parte, anche se sem-
pre piu raramente, questo tipo di atteggiamento &
riscontrabile ancora adesso.

La rimozione della inguaribilita e della morte ha
influenzato a lungo anche i mezzi di comunicazione
creando un circolo vizioso. Fino a poco tempo fa
abbiamo avuto grosse difficolta a parlare di cure pal-
liative, della possibilita di alleviare il dolore e della
nostra Fondazione, quindi a informare e coinvolgere
’opinione pubblica. Sui giornali e in televisione si
poteva parlare di malattia solo se si prospettava una
possibilita di guarigione. Mi ¢ capitato di essere invita-
ta a una trasmissione televisiva per presentare la
Fondazione e mi sono trovata in grosse difficolta.
Prima di cominciare Nicoletta Orsomando, ai tempi
una famosa presentatrice, mi si € avvicinata ricordan-
domi che in televisione non si poteva parlare di malat-
tie inguaribili, quindi di morte, di cancro né, tanto
meno, dell’uso terapeutico della morfina. Io non
avevo piu niente da dire, € stato molto imbarazzante.

Le cure palliative sono state le prime a mettere il
malato in primo piano, al posto della malattia. Qual
é stata la reazione della comunita scientifica italiana
di fronte alla nascita di una nuova sensibilita e di una
nuova disciplina?
Anche i medici non ne volevano sapere di parlare di
morte e di inguaribilita. La morte del paziente rappre-
senta una sconfitta, quindi ¢ stata spostata tra i proble-
mi di tipo morale, non piu di competenza sanitaria.
Ricordo una conferenza sul cancro che si teneva alla
Carlo Erba in cui un famoso clinico, nonostante la
nostra presenza e il noto impegno in ambito oncologi-
co, voleva evitare di parlare di noi per non parlare di
cio di cui ci occupavamo, cio¢ della fase terminale
della malattia. A un certo punto, I'imbarazzo € stato
tale che ha sentito il bisogno di dire “...ma io non ho
mai visto morire una sola persona in vita mia”.
In Italia abbiamo trovato una serie di ostacoli, ¢ stato
soprattutto il rapporto con la comunita scientifica e le
istituzioni degli altri Paesi che ci ha dato la forza per
andare avanti. All’estero eravamo conosciuti e stimati,
siamo andati a visitare hospice e strutture in tutto il
mondo, ovunque abbiamo trovato un grande entusia-
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smo e un forte riconoscimento per quello che la
Fondazione stava facendo. Mentre la regina d’Olanda
ci dava una mano per promuovere I’Associazione
Europea di Cure Palliative (EAPC), in Italia eravamo
completamente ignorati, ma siamo andati avanti lo
stesso, silenziosamente. “Cure palliative”, una defini-
zione all’inizio osteggiata perché evocava una sconfit-
ta anziché una soluzione, ha fatto fatica, ma alla fine &
entrata nel vocabolario italiano; abbiamo cominciato
a Milano con I'Istituto dei Tumori, ma oggi abbiamo
15 centri ospedalieri multidisciplinari che erogano
cure palliative.

Da dove ha cominciato la Fondazione Floriani per
farsi conoscere?

Da un congresso internazionale, come si usa fare nel
mondo scientifico. Abbiamo cercato di promuovere le
cure palliative piu che attraverso le pubbliche relazio-
ne, attraverso il mondo medico, nella convinzione che
se 1 medici avessero capito I'importanza di curare
anche quando non si pud guarire, poi sarebbe stato
tutto piu facile. E comunque questo comportamento
era piu vicino al nostro modo di fare e di essere.

Da allora la Fondazione ne ha fatta di strada

Abbiamo continuato a organizzare congressi, work-
shop, incontri culturali, abbiamo promosso la nascita
della Societa Italiana di Cure Palliative e di quella
Europea sostenendo costi organizzativi per ogni tipo
di iniziativa. Cio ci ha consentito di divulgare la cono-
scenza delle cure palliative e di guadagnarci la stima di
tanti medici, non solo italiani, che dalla Fondazione si
sono sentiti supportati. Ma, nonostante il nostro impe-
gno, le cose sono veramente cambiate solo con la legge
Bindi del 1999, quando le Istituzioni si sono finalmen-
te accorte dei pazienti terminali e anche per le cure pal-
liative sono stati stanziati importanti finanziamenti.

Attualmente, qual é il traguardo che si propone?

Far si che le cure palliative entrino nel programma uni-
versitario della facolta di medicina. In modo che tutti
i medici, anche quelli che non si specializzano in que-
sta materia abbiano la conoscenza e la sensibilita
necessaria per curare i pazienti anche quando non pos-
sono piu guarirli.

Graziella Caraffa
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La Fondazione Floriani dal 1977 ad oggi

1977 Con una donazione di Virgilio e Loredana Floriani nasce la Fondazione Floriani.

1978 Venezia, |° simposio internazionale sul “Dolore nel Cancro Avanzato” organizzato dalla Fondazione Floriani.

1980 La Fondazione Floriani istituisce la prima Unita di Cure Palliative Domiciliani presso [lstituto Nazionale dei Tumori di Milano
1984 In collaborazione con I'Organizzazione Mondiale della Sanita, la Fondazione Floriani promuove “Le linee guida contro

il dolore”, che saranno divulgate in tutto il mondo.

1986 Nasce, a sostegno e promozione delle attivita della Fondazione Floriani, I'Associazione Amici Fondazione Floriani Onlus
che conta, ad oggj, 4500 iscritti.
Con il contributo della Fondazione Floriani, nasce la Societa Italiana di Cure Palliative. Quasi 1800 i soci attuali.

1988 Su iniziativa di un gruppo di medici europei e con il supporto della Fondazione Floriani nasce la European Association
for Palliative Care.

1989 Nasce la Scuola ltaliana di Medicina Palliativa, supportata dalla Fondazione Floriani.
1991 Viene istituito il Comitato Etico presso la Fondazione Floriani-CEFF.
1993 Inizia I'attivita della Biblioteca/Centro Documentazione di Cure Palliative della Fondazione Floriani.

La Fondazione awvia la collaborazione con 'Hospice del Pio Albergo Trivulzio, primo hospice pubblico in Italia.

1999 Il CEFF pubblica la “Carta dei diritti dei morenti”, con l'introduzione di Rita Levi Montalcini.
La Fondazione Floriani & tra i soci fondatori della Federazione Italiana di Cure Palliative.

2001 La Regione Lombardia assegna a Loredana Floriani il premio “Rosa Camuna” per il suo contributo all'attivita civile e
culturale della regione.

La European Association for Palliative Care istituisce la “Lecture Floriani” in memoria di Virgilio Floriani.

Il comprensorio scolastico di Vimercate e Arcore intitola il proprio Istituto Tecnico a Virgilio Floriani.

2002 Targa in memoria di Virgilio Floriani in Via Durini 20 a Milano.
2003 Il Consiglio Regionale della Lombardia assegna a Loredana Floriani il “Sigillo Longobardo”.
2004 La Fondazione Floriani pubblica, in collaborazione con I'Organizzazione Mondiale della Sanita, “Better Palliative Care for

Older People” e “Palliative Care"

2005 Il Ministro della Sanita Girolamo Sirchia assegna a Francesca Floriani la “Medaglia d'oro al merito della Sanita Pubblica”.

2006 In aprile, inaugurazione del’Hospice Virgilio Floriani presso I'lstituto Nazionale dei Tumori di Milano.

Ad oggi le Unita di Cure palliative Domiciliari supportate dalla Fondazione Floriani sono 12.
Dal 1988, anno di awio dellattivita di assistenza domiciliare, hanno seguito quasi 40.000 pazienti
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