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Le cure palliative anche a casa
Sono le preferite e rendono accettabile la fine

DOSSIER FAMIGLIA

«Se ¢'e un malato, la famiglia
si trova sola, senza le istituzioni»

Per Amanda Castello necessaria un’ equipe curante con dei volontari

per molti versi, caposaldo insosti- a Persena Inguaribile, che si cele-

&1 AMANDA CASTELLO*
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el particolare momento
Nstorico che la nostra so-
cietd sta atfraversando, la
famiglia @ spesso chiamata ad
assolvere compiti a cut le istitu-
zioni da sole non potrebbero far
fronte. Tra questi,un ruolo di par-
ticolare importanza viene rico-
perto nel caso di una malattia
grave o cronica che colpisce un
membro def nucleo famigliare.
Quante persone che conoscia-
mo hanno dedicato o dedicane
parte detla loro vita alla cura e al-
I'assistenza di un proprio caro?
Moiti di noi hanno vissuto, o
stanno vivendo, in prima perso-
na queila delicata esperienza.
Basta posare lo sguardo su u-
na delie tante storie di vita per
comprendere quanto grande sia
la responsabilita, gravoso I'impe-
gno e complesso il compito del
prendersi cura, Accogliere i biso-
gni della persona malata con
sensibilita e umanita aiuta acan-
cellare langoscia e rassicura.
Ruclo fondamentate, certo, ma
non facile da assumere. Il coin-
volgimento emotivo & inevitabi-
le.Una prova vera e propria per i
membri di una famiglia, ma an-
che l'cccasione di un profondo
arricchimento umano.
Nell'ambito del sostegno al
malato grave e inguaribile, in cui
I'Associazione Pauio Parra per la
Ricerca sulla Terminalita, A R.T.
onlus, & impegnata da ormai 14
anni, alla famiglia spetta sicura-
mente una responsabilita fonda-
mentale. Lo studic realizzato dal-
¥QOsservatorio ltaliano di Cure Pal-
liative (1} afferma chela famiglia
del malato terminale & un punto
cardine in qualsiasi programma

di cura e assistenza palliativa. !
buon esito di tali programmi si
basa su una sostanziale“alleanza”
al¥interno di una triade costituita
da malato, famiglia ed équipe cu-
rante.” Perché i famigliari possa-
no diventare questo potente
strumento terapeutico bisogna
che siano guidati e sostenuti dal-
Iéguige. La famiglia deve essere
in grado di passare dalia situazio-
ne di"famiglia passiva“a quella di
“famiglia attiva” per diventare co-
si famigtia responsabile, parteci-
pe, accompagnante, parte inte-
grante dell'équipe.

Vesperienza dimostra che, in
molti casi, una maggior parteci-

pazione nella cura diretta della
persona amata pud favorire una
migliore comprensione, creare
complicita positive, evitare i sen-
sidi colpa ed alutare alla futura e-
laborazione del lutto. La collabo-
razione che si auspica di costrui-
re tra malate terminale, operatori
e famiglia neil'assistenza porta ad
un processo di crescita mutua in
costante evoluzione e trasforma-
zione. Il beneficio risulta evidente
per il matato, ma la famiglia, de-
stinata a "rimanere” dopo che ia
persona ammalata se ne sara an-
data, sentira a lungo gli effetti po-
sitivi del suo coinvolgimento.

Se riflettiamo, poi, sulle cure
palfiative domiciliari, erogate a
casa del malato,in continuita con
I'hospice, all'internc della rete ter-
ritoriale di cure palliative, com-
prendiamo come I3 famiglia siz la
condizione sine qua non perlalo-
ro attuazione.”La famiglia &, dun-
gue, indispensabile per la realiz-
zazione di determinate tipologie
e condizioni di cure paliiative da
portare al malato. Risulta, insom-
ma, strumento, mezzo, traimite e,

tuibile.” {2)

bra ogni 11 novembre, giornata

Assistere a casa il proprio caro, di San Martino, al sostegno delle

anche con it supporto dell’équi-
pe curante e I'appoggio dei vo-
lontari, costituisce un impegno
assai rilevante che sifa via via pits
intenso con il progredire della
malattia. Al fine di renderlo possi-
bile, & necessario aumentare il so-
stegno offerto a tutte le famiglie
che compiono guesta importan-
te scelta d'amore.

Il successo dell'intento dipen-
de dal potenziamento dei servizi
di cure palliative domiciliari sul
territorio nazionale.| dati a riguar-
do non sono confortanti. Ad oggi
€ garantita una copertura al solo
40% del territorio nazionale, con
una diffusione pit capillare al
Nord rispetto al Centro & al Sud.
Una fotografia approfondita dal-
fa situazione ci @ offerta dalla re-
cente “Indagine cenoscitiva na-
zionale sullo sviluppo delle cure
pailiative domiciliari come livello
essenziale di assistenza”{3). Risul-
ta, quindi, pricritaric I'impegno di
tutti, ma soprattutto delle {stitu-
zioni, affinché non st verifichino
pil differenze inaccettabili nefla
qualita delle cure difine vita e nel
sostegno delle famiglie.

Luca Moroni, Presidente della
Federazione Cure Palliative FCR di
cutl’A.R.T.& membro, ha direcen-
te allertato 'opinione pubblica,
sottolineando che "le cure pallia-
tive a casa sono preferite da mol-
ti malati. Sono possibili, consen-
tono un uso appropriato deile ri-
sorse pubbliche e devono, quindi,
poter crescere.”

Per queste ragioni, la Federa-
zione Cure Paltiative ha deciso di
dedicare la XIl Giornata Naziona-
le contro la Sofferenza Inutile del-

cure a casa. L'A. R.T. partecipa da
sempre alla Giornata, realizzando
eventi e momenti di sensibilizza-
zione per la citta di Piacenza e
provincia.

L'obiettivo delfa Giornata Na-
zionale per ii 2011 & richiamare
I'attenzione dei cittadini e delie i
stituzioni sui diritti e bisogni dei
malati inguaribili e delle loro fa-
miglie. Da gui Yavvio in tutta ita-
lia della raccolta firme a cui FALR.
T. aderisce per chiedere al Mini-
stro del Lavoro e delle Politiche
Sociali, al Ministro della Salute e
ai Presidenti delle Giunte Regio-

nati, listituzione di un bonus
mensile per facilitare le famiglie
che scelgeno di assistere il pro-
prio caro a casa.

L'Associazione A.R.T. sara pre-
sente in via XX Settembre sabato
12 novembre con un banchetto
dove si potranno ottenere infor-
mazioni e firmare la petizione.

Le raccolte di firme istituite nel-
le scorse edizioni della Giornata
hanno permesso di conseguire
importanti risultati. Nel 2004 il
primo grande successo: la gra-
tuita dei farmaci contro il dolore.
Le iniziative degli anni successivi
hanno contribuito a guadagnare
una semplificazione detla prescri-
zione degli oppioidi (2009} e alla
conquista della legge n. 38/10
"Disposizioni per garantire |'ac-
cesso aife cure palliative e terapia
del dolore”.

Grazie alla campagna 2 soste-
gne deile cure a casa, ¢i auguria-
mo di raggiungere un'ulteriore
traguardo all'interno della batta-
glia di civilta per garantire gualita
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di vita e piena dignita ai malati
terminali e alle loro famiglie. Per
farlo, abbiamo bisogno dell'aiuto
di tutti. Sul sito www. artcurepal-
liative.com e sul blog www.artcu-
repalliative.com/blog si pud ade-
rire alla campagna.

La vita & il dono pil prezioso
che possediamo. Quando dalla
clessidra del tempo scendono gli
utini granelli, il bisogno di amo-
re, di tenerezza, di conforto, defla
presenza costante det propri cari
diventa imprescindibile. Quate
miglior lucgo della propria casa,
accanto ai propri affetti? Per ga-
rantire alla famiglia la possibilita
di assumere pienamente questo
ruolo, & indispensabile che le sia
dato un supporto totale che in-
cluda un aiuto economico. In ca-
so contrario, tutto guello che ab-
biamo proclamato si riduce a pu-
ra letteratura.

NOTE BIBLIOGRAFICHE- 1 - 2 “La
Famiglia e il malato terminale.
Analisi di problemi, difficolta e
soluzient relativi alle famiglie
che accudiscone un malato in
fase avanzata di malattia in-
guaribile. “, Centro Studi ¢ Ri-
cerche Osservatorio Italiano
Cure P’alliative, (scar Corli,
Massimo Pizzuto, Mari Giulia
Marini, Antonio Nastri, 2004,

3 “Le cure palliative domicilia-
riin Iralia”, I Quaderni di moni-
tor. Elernenti di analisi e osser-
vazione del sistermna salute, a
cura di SICP Societa Italiana di
cure pailiative € SIMG Societa
ltaliana di Medicina Generale
con il supporio di Agenas An-
genzia Nazionale per i Servizi
Sanitari Regionali, del Ministe-
ro dalla Salute, di Fondazione
Floriani, della FCP Federazio-
ne Cure Palliative, di tutte e

Regioni Italiane e di Wyeth Le- -

derle Spa, 2010
*Arnt-Labagnata
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Carlo Rag

«Dopo Dio, devo ai miei genitori se 1 figli e 1 parenti
nella mia scala d'importanza vengono prima del resto»

@ CARLO RAGGI |

P

evo senza dubbio ringra-
Dziare i miei genitori se so-

ne state educate ai vatori
della famiglia e se la famiglia vie-
. ne dopo Dio nella scala d'impor-
tanza delia mia vita. In guesta
premessa avrei gia detto tutto.

Firt da piccolo per me la fami-
glia & stato il luogo in cui sapevo
di trovare sempre amore € com-
prensione, mal pieta o compas-
sione, in cuij venivo giudicato per
te mie buone ¢ cattive azioni, per
i successi o gli sbagii, glierrori, le
mancanze,

Per mia sorella, mio fratello e
me la famiglia e fa casa non sono
mai stati un albergo dal quale en-
trare ¢ uscire a tutte le ore in cui
gli aftri erano a nostra disposizio-
ne, ma il nostro punto di parten-
za alla mattina e di arrivo alla se-
ra quando chiusa la porta sitrac-
ciava il bilancio diuna giornata e
si cercava di vivere con fiducia e
ottimismo il futuro.

Siamo stati sempre famigita
net tantissimi momenti belli che
lavita per fortuna cihariservatie
nelle malattie di papa e mamma
e proprio questa unioneg, questo
senso di partecipazione, questa
voglia di hon mancare mai alla
propria responsabilita i hanno
permessa di affrontare anche le
prove pit dure con serenita.

Per questo mi & stato facile e
naturale quande sono diventa-
to papa 13 anni fa trasmettere
questi msegnamenti e questi a-
spetti positivi net nuovo nucleo
in cui insieme a mia moglie cer-
chiamo di educare al meglio le
nostre bellissime bambine, Glo-
ria e Giorgia, di cui Dio ¢i ha fat-
to dono.

La quotidianita delle stare in-
sieme si traduce nell’'emoziche
della sveglia alla matting, nel
pranzo e nella cena quando pos-
sibile condivisi insieme, negli i-
stanti che precedono il sonno
della notte. Come era cot miei ge-
nitori cosi pure anche adesso la

g1 sostiene Vimportanza 4i essere credente

nostra vacanza in estate & insie-
me, in U Posto che piaccia a tut-
ti e quattro, facendo cose o visi-
tando posti che ci diano il piace-
re di vivere l'uno accanto all'altro.

Purtroppo non siamo di certo
la famosa "famiglia del Mulino
Bianco”. Il futuro mi spaventa o
comunque mi pone sovente tan-
1l interrogativi. Mi chiedo spesso
cosa faranno le nostre figlie
guando usciranno da scuola, che
lavoro troveranno, dove abite-
ranng, mi pregccupa it domani
dei nostri piccoli paesi cost poco
prevedibile e definito.

Perd noi cerchiamo il pils pos-
sibile di stare loro vicini, di lasciar-
le scegliere liberamente pur con-
sigliandole e ponendo il signifi-
cato di farmiglia oltre ogni cosa.

Per noila chiesa, la scuola, 'as-
sociazionismo, {2 partecipazione
alle varie proposte che giungo-
no di tanto in tanto sono un
qualcosa in pitt di cui abbiamo
bisogno e che riceviamo con
diola, ma non possono sostituire

il ruolo imprescindibile che la fa-
miglia ha nella crescita di ognu-
no dinoi. lo cerco di mettere via
quaiche risparmio per poter assi-
curare alla mia famiglia un pre-
sente magar: meno sognatore e
di facile presa, ma un futuro pid
tranquillo e solido. Mi sento
pronto a raccogliere e affrontare
ie sfide che verranno, come lo e-
ro da figlio, cosi io sono adesso
da genitore, :

Vorrei trovare altre famiglie di-
sposte a portare avanti guesti va-
lori e a difendetii e a costruire
qualcosa che sappia darci delle
certezze e delle vere sicurezze.

Non so se sia troppo tardi or-
mai.Voglio pensare e forse spe-
rare che non lo sia. Ma in fondo
& dentro una famiglia che si de-
ve trovare la forza di vincere o-
gni giorno le proprie battaglie e
di "preparsi {a tavola per man-
giare". E questo fincha ogni mo-
mento per noi avrd un suo po-
sto @ una sua importanza sara
tutto possibile.

FARMACIE COMUNALI PIACENTYINE
ORARIO CONTI ATO

IjS‘;\
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