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INDIRIZZ0O D’OMAGGIO AL SANTO PADRE

Beatissimo Padre,

Ringraziamo vivamente Vostra Santita per il
grande compito affidato al nostro Dicastero per la
Pastorale della Salute di collaborare con Lei nel
dare risposta alle questioni esistenziali ultime del-
la vita umana. Ecco perché abbiamo organizzato
questa XIX Conferenza Internazionale su: “Le Cu-
re Palliative”. Nonostante viviamo in un mondo
globalizzato in un certo modo dalla secolarizzazio-
ne, le domande estreme non tacciono: quale ¢ il
senso del dolore, della sofferenza, della morte?

Cosi in questa Conferenza, ieri, dopo aver riflet-
tuto sul senso del dolore e della sofferenza, cosi co-
me Vostra Santita lo illustra nella Lettera Apostoli-
ca “Salvifici Doloris™, abbiamo fatto una descrizio-
ne della situazione contemporanea delle cure pal-
liative, dei dati scientifici, del trattamento del dolo-
re; cosa sono e in che cosa consistono le cure pal-
liative, che cosa ¢ I’eutanasia e i suoi aspetti giuri-
dici, qual ¢ la storia di queste cure nella Chiesa.

In seguito abbiamo iniziato ad occuparci di illu-
minare con la fede queste realta dalla morte e ri-
surrezione di Nostro Signore, fattosi contempora-

neo attraverso i Sacramenti dei Malati: I’Unzione e
specialmente 1’Eucaristia nel Viatico, che esigono
nei nostri tempi una fede molto viva; quindi abbia-
mo considerato la differenza fra cure palliative
proporzionate e sproporzionate.

Questa mattina sono stati studiati questi ultimi
tre temi. E, proprio come culmine dell’illumina-
zione, vogliamo adesso chiederLe, Santita, una pa-
rola veramente autorevole che ci guidi in questi
gravi problemi.

Desidero presentarLe, Santo Padre, i nostri par-
tecipanti, che sono venuti da 76 diversi Paesi, so-
prattutto specialisti di tante Nazioni, grandi auto-
rita nel loro campo, che ci hanno illuminato e ci il-
lumineranno con la loro grande e riconosciuta
competenza.

Santita, La imploriamo di donarci la Sua Parola
e di ricevere la Sua attesa Benedizione.

Citta del Vaticano,12 novembre 2004

S.Em.za Card. JAVIER LOZANO BARRAGAN
Presidente del Pontificio Consiglio

per la Pastorale della Salute

Santa Sede
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DISCORSO DEL SANTO PADRE GIOVANNI PAOLO 11

Evitare ogni forma di eutanasia

Signor Cardinale,
venerati Fratelli nell’ Episcopato,
carissimi Fratelli e Sorelle!

1. Sono lieto di accogliervi in occasione della
Conferenza Internazionale del Pontificio Consi-
glio per la Pastorale della Salute, i cui lavori so-
no in corso. Con questa vostra visita avete voluto
riaffermare il vostro impegno scientifico ed uma-
no a favore di quanti si trovano in uno stato di sof-
ferenza.

Ringrazio il Signor Cardinale Javier Lozano
Barragan per le cortesi espressioni che, a nome di
tutti, mi ha testé rivolto. Il mio grato pensiero e il
mio apprezzamento vanno a quanti hanno recato il
loro contributo a questa assise, come pure ai tanti
medici e operatori sanitari che, nel mondo, dedica-
no le proprie capacita scientifiche, umane e spiri-
tuali al sollievo del dolore e delle sue conseguenze.

2. La medicina si pone sempre al servizio della
vita. Anche quando sa di non poter debellare una
grave patologia, dedica le proprie capacita a lenir-
ne le sofferenze. Lavorare con passione per aiutare
il paziente in ogni situazione significa aver co-
scienza dell’inalienabile dignita di ogni essere
umano, anche nelle estreme condizioni dello stato
terminale. In questa dedizione al servizio di chi
soffre, il cristiano riconosce una dimensione fon-
damentale della propria vocazione: nell’adempi-
mento di tale compito, infatti, egli sa di prendersi
cura di Cristo stesso (cfr. Mt 25,35-40).

“Per Cristo e in Cristo riceve luce quell’enigma
del dolore e della morte, che al di fuori del Vange-
lo ci opprime”, ricorda il Concilio (Gaudium et
spes, 22). Chi nella fede si apre a questa luce, tro-
va conforto nella propria sofferenza ed acquista la
capacita di lenire la sofferenza altrui. Di fatto esi-
ste una relazione direttamente proporzionale tra la
capacita di soffrire e la capacita di aiutare chi sof-
fre. L’esperienza quotidiana insegna che le persone
piu sensibili al dolore altrui e pit dedite a lenire i
dolori degli altri sono anche pit disposte ad accet-
tare, con 1’aiuto di Dio, le proprie sofferenze.

3. ’amore verso il prossimo, che Gesu ha trat-
teggiato con efficacia nella parabola del buon sa-
maritano (cfr. Lc 10,29ss), rende capaci di ricono-
scere la dignita di ogni persona, anche quando la
malattia ¢ venuta a gravare sulla sua esistenza. La
sofferenza, I’anzianita, lo stato di incoscienza,
I’imminenza della morte non diminuiscono I’in-
trinseca dignita della persona, creata ad immagine
di Dio.

Tra i drammi causati da un’etica che pretende di
stabilire chi puo vivere e chi deve morire, vi ¢
quello dell’ eutanasia. Anche se motivata da senti-
menti di una mal intesa compassione o di una mal
compresa dignita da preservare, I’eutanasia invece
che riscattare la persona dalla sofferenza ne realiz-
za la soppressione.

La compassione, quando ¢ priva della volonta di
affrontare la sofferenza e di accompagnare chi sof-
fre, porta alla cancellazione della vita per annien-
tare il dolore, stravolgendo cosi lo statuto etico
della scienza medica.

4. La vera compassione, al contrario, promuove
ogni ragionevole sforzo per favorire la guarigione
del paziente. Al tempo stesso essa aiuta a fermar-
si quando nessuna azione risulta ormai utile a tale
fine.

Il rifiuto dell’ accanimento terapeutico non ¢ un
rifiuto del paziente e della sua vita. Infatti, I’ogget-
to della deliberazione sull’opportunita di iniziare o
continuare una pratica terapeutica non ¢ il valore
della vita del paziente, ma il valore dell’intervento
medico sul paziente.

L’eventuale decisione di non intraprendere o di
interrompere una terapia sara ritenuta eticamente
corretta quando questa risulti inefficace o chiara-
mente sproporzionata ai fini del sostegno alla vita
o del recupero della salute. Il rifiuto dell’accani-
mento terapeutico, pertanto, ¢ espressione del ri-
spetto che in ogni istante si deve al paziente.

Sara proprio questo senso di amorevole rispetto
che aiutera ad accompagnare il paziente fino alla
fine, ponendo in atto tutte le azioni e attenzioni
possibili per diminuirne le sofferenze e favorirne
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nell’ultima parte dell’esistenza terrena un vissuto
per quanto possibile sereno, che ne disponga 1’ani-
mo all’incontro con il Padre celeste.

5. Soprattutto nella fase della malattia, in cui non
¢ pil possibile praticare terapie proporzionate ed
efficaci, mentre si impone I’obbligo di evitare ogni
forma di ostinazione o accanimento terapeutico, si
colloca la necessita delle “cure palliative” che, co-
me afferma I’Enciclica Evangelium vitae, sono
“destinate a rendere pill sopportabile la sofferenza
nella fase finale della malattia e di assicurare al
tempo stesso al paziente un adeguato accompagna-
mento” (n. 65).

Le cure palliative, infatti, mirano a lenire, spe-
cialmente nel paziente terminale, una vasta gamma
di sintomi di sofferenza di ordine fisico, psichico e
mentale, e richiedono percio I'intervento di un’é-
quipe di specialisti con competenza medica, psico-
logica e religiosa, tra loro affiatati per sostenere il
paziente nella fase critica.

In particolare, nell’ Enciclica Evangelium vitae ¢
stata sintetizzata la dottrina tradizionale sull’uso
lecito e talora doveroso degli analgesici nel rispet-
to della liberta dei pazienti, i quali devono essere
posti in grado, nella misura del possibile, “di sod-
disfare ai loro obblighi morali e familiari e soprat-
tutto devono potersi preparare con piena coscienza
all’incontro definitivo con Dio” (n. 65).

Draltra parte, mentre non si deve far mancare ai
pazienti che ne hanno necessita il sollievo prove-
niente dagli analgesici, la loro somministrazione
dovra essere effettivamente proporzionata all’in-
tensita e alla cura del dolore, evitando ogni forma
di eutanasia quale si avrebbe somministrando in-
genti dosi di analgesici proprio con lo scopo di
provocare la morte.

Ai fini di realizzare questo articolato aiuto oc-
corre incoraggiare la formazione di specialisti del-

le cure palliative, in particolare strutture didattiche
alle quali possono essere interessati anche psicolo-
gi e operatori della pastorale.

6. La scienza e la tecnica, tuttavia, non potranno
mai dare risposta soddisfacente agli interrogativi
essenziali del cuore umano. A queste domande puo
rispondere solo la fede. La Chiesa intende conti-
nuare ad offrire il proprio contributo specifico at-
traverso 1’accompagnamento umano e spirituale
degli infermi, che desiderano aprirsi al messaggio
dell’amore di Dio, sempre attento alle lacrime di
chi si rivolge a lui (cfr. Sal 39,13). Si evidenzia qui
I’importanza della pastorale sanitaria, nella quale
ricoprono un ruolo di speciale rilievo le cappella-
nie ospedaliere, che tanto contribuiscono al bene
spirituale di quanti soggiornano nelle strutture sa-
nitarie.

Come dimenticare poi il contributo prezioso dei
volontari che con il loro servizio danno vita a
quella fantasia della carita che infonde speranza
anche all’amara esperienza della sofferenza? E
anche per loro mezzo che Gesl pud continuare
oggi a passare tra gli uomini, per beneficarli e sa-
narli (cfr. Ar 10,38).

7. La Chiesa offre cosi il proprio contributo in
questa appassionante missione a favore delle per-
sone che soffrono. Voglia il Signore illuminare
quanti sono vicini ai malati, incoraggiandoli a per-
severare nei distinti ruoli e nelle diverse responsa-
bilita.

Tutti accompagni Maria, Madre di Cristo, nei
momenti difficili del dolore e della malattia, affin-
ché la sofferenza umana possa essere assunta nel
mistero salvifico della Croce di Cristo.

Accompagno tali auspici con la mia Benedizione.

Citta del Vaticano, venerdi, 12 novembre 2004
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PROLUSIONE

JAVIER LOZANO BARRAGAN

Il dolore, enigma o mistero
IL DOLORE NELLA LETTERA APOSTOLICA “SALVIFICI DOLORIS” DI GIOVANNI PAOLO 11

Nel dedicare questa XIX Confe-
renza Internazionale del Pontificio
Consiglio per la Pastorale della Sa-
lute alle Cure Palliative, dobbiamo
anzitutto determinare di cosa esse
sono il palliativo. Ovviamente lo
sono del dolore. Poiché questo
Pontificio Consiglio ¢ lo strumen-
to del Santo Padre per la Pastorale
della Salute, ¢ logico che chiedia-
mo al Sommo Pontefice cosa lui
intenda per dolore. Le riflessioni
con le quali introduciamo questa
Conferenza Internazionale cerca-
no di rispondere a questo interro-
gativo, e 1 nostri relativi commenti
saranno la base da cui partiremo
per il nostro studio.

Non ci piacciono i limiti. La cul-
tura attuale ci ha abituati ad infran-
gerli. Tuttavia, all’improvviso, cio
che ¢ illimitato sembra assurdo e
anche cido che ¢ limitato: ed ¢ il
problema che contempla la post-
modernita quando parla della para-
logia dell’instabilita. In una conce-
zione meccanicistica il non limite
esige la causa finale e il limite esi-
ge il motivo; tuttavia si pretende
che il particolare non venga messo
in questione e che non si debba su-
perare la quotidianita; al massimo
si puo pretendere un’esposizione
descrittiva e niente pil. Si privile-
gera unicamente questa esposizio-
ne analitica nella quale sia possibi-
le considerare un elemento dopo
I’altro in una semplice concatena-
zione, cosi come dal punto segue
la linea, senza superare una menta-
lita strettamente meccanicistica.

Grazie alla scoperta della map-

pa del genoma umano che, nella
sua complessita, assomiglia a un
pianoforte con tre milioni di tasti,
da suonare durante la vita intera
dell’essere umano, e nel constata-
re la diversita dei geni, tutti diver-
si, si comprende I’impossibilita a
captare I’inizio della vita umana, o
di qualunque altra vita, da una
prospettiva meccanicistica che
consideri un elemento dopo I’altro
in tutta la sua complessita, e non
solo come catalogo, e si impone
un altro tipo di conoscenza che
permetta una visione simultanea
dell’insieme. In questa conoscen-
za ci situiamo in una prospettiva di
relazioni in cui un punto si relazio-
na con innumerevoli punti distin-
ti'. Al metodo analitico dovra ne-
cessariamente seguire quello sin-
tetico, poiché altrimenti non & pos-
sibile arrivare alla realta che si
esamina.

In questa visione di totalita rien-
tra la rottura dei limiti, il “Plus ul-
tra”, pur con le debite riserve. Sia-
mo abituati a una conoscenza che
equivale a una manipolazione,
cioe ci0 che € conoscibile & cid che
¢ trasformabile. ’uomo non ne-
cessariamente si adatta all’am-
biente, bensi adatta I’ambiente a se
stesso. Tuttavia, in molti campi
della conoscenza dobbiamo situar-
ci al di 1a della conoscenza speri-
mentale di trasformazione, della
conoscenza strumentale di domi-
nio, e restare nella conoscenza
d’osservazione, che al di 1a di un
preteso gusto estetico, ci condurra
dall’ammirazione rispettosa all’a-

giovedi
11

novembre

dorazione umile. E questa la ragio-
ne sapienziale.

E esattamente in questa prospet-
tiva che vogliamo situarci per ad-
dentrarci, in profondita, nel pro-
blema del dolore, per colmare la
sua impostazione enigmatica ed
entrare nell’aureola del mistero
che si adora.

Prima di esporre il pensiero in-
comparabile di Giovanni Paolo II
sul dolore umano, come introdu-
zione faro un rapido accenno ad al-
cuni dati scientifici sulla fisiologia
del dolore umano, e data I’apertura
del Santo Padre verso tutti i valori
dell’umanita, mi riferird sintetica-
mente ai contenuti essenziali del
pensiero delle quattro soluzioni
apportate dalle altre grandi religio-
ni, oltre al Cristianesimo, per ten-
tare un dialogo con loro. Si tratta
dell’Induismo, del Buddismo, del-
I’Islamismo e delle religioni tradi-
zionali africane, che hanno molti
elementi in comune con il pensiero
religioso tradizionale di altre parti
del mondo.

INTRODUZIONE
1. Riferimenti medici sul dolore

“Il dolore ¢ un’esperienza sgra-
devole, sensoriale ed emotiva, as-
sociata a un danno di cui soffre
I’organismo™.

Il dolore puo essere sintomo di
malattie o essere una malattia in
sé. Nel primo caso, esso costitui-
sce un segnale di allarme fisiologi-
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co utile; nel secondo, non ha fina-
lita e puo costituire un punto di
partenza per un’altra patologia or-
ganica o psicologica. Dal luogo
dell’ organismo in cui ha origine, si
trasmette al cervello attraverso le
fibre nervose e, una volta giunto al
midollo spinale, sale alla corteccia
cerebrale ove si percepisce tanto lo
stimolo nocicettivo quanto I’ela-
borazione del sintomo del dolore.

Il dolore si puo presentare in for-
ma acuta o cronica. Il dolore acuto
appare all’improvviso e ha una du-
rata limitata; cessa in poco tempo
nel contesto della cura della malat-
tia che lo causa. Il dolore cronico
(malattia) ¢ di durata prolungata
(oltre tre mesi) e comporta un im-
patto psico-organico elevato nel
paziente. Continua a volte anche
dopo la guarigione della malattia
che lo ha causato (dolore neuropa-
tico, herpes zoster), o accompagna
una malattia incurabile.

L’intensita del dolore ¢ sogget-
tiva (soglia del dolore): ci sono
persone che sopportano il dolore
piu di altre; si osserva spesso una
differenza di tolleranza al dolore
da parte della stessa persona se-
condo la causa dello stesso e, so-
prattutto, secondo la sua situazio-
ne psicologica.

2. Essenza delle soluzioni date
al problema del dolore nelle
grandi religioni non cristiane

Nell’Induismo, la causa della
sofferenza ¢ il “Karma”, che ¢ la
conseguenza delle cattive azioni
commesse in questa vita o nelle
precedenti reincarnazioni. La libe-
razione dal Karma viene dalla co-
noscenza della Verita, e dall’an-
nuncio della Parola di Dio. Dio ¢ il
rimedio. Vi sono altre cause del
male, e sono gli dei, il mondo, I’i-
gnoranza e la sofferenza.

Nel Buddismo, il problema del
dolore si esprime nelle “quattro
nobili verita”: 1 Tutto ¢ sofferenza.
2 La sua causa ¢ la passione-ansia
egoistica. 3 Solo il Nirvana puo
eliminare la causa. Questo gia av-
viene in questa vita, ma pienamen-
te solo nel futuro. 4 La via che con-
duce al Nirvana ¢ I’“ottuplice retti-
tudine”, cioe, rettitudine di visio-
ne, di pensiero, di parola, di azio-
ne, di vita, di sforzo, di attenzione
e di meditazione.

Nell’Islamismo, la sofferenza si
deve alla opposizione alla Parola
di Dio. Dio ¢ colui che puo rime-
diare al dolore. Secondo la corren-
te sciita, che afferma la soluzione
attraverso una compensazione, ¢
esistito un redentore di nome Al
Hally, che mori crocifisso a Bag-
dad nell’anno 922.

Nella religione tradizionale
africana, la sofferenza € causata
dagli spiriti o dagli antenati che so-
no stati offesi dai delitti commessi
contro la vita e da altre colpe mo-
rali, come il furto, la schiavitu, ecc.
Come soluzione al dolore, occorre
prima identificare lo spirito che si
¢ offeso, e poi fare sacrifici in suo
onore.

In questi schemi, troviamo una
certa costante: la causa della soffe-
renza ¢ la colpa commessa; nell’ In-
duismo sono le cattive azioni o
“Karma”; per il Buddismo ¢ la pas-
sione-ansia egoistica; per 1’Islami-
smo ¢ 1’opposizione alla Parola di
Dio; per le religioni tradizionali
africane, la causa della sofferenza
sono i delitti commessi. Sotto que-
sto aspetto non siamo lontani dal
Cristianesimo, in cui la causa del
dolore ¢ una colpa del tutto specia-
le, come ¢ il peccato originale.

Ma la differenza piu considere-
vole tra queste religioni e il Cri-
stianesimo sta nella soluzione al
problema. Il piu distante dalla so-
luzione cristiana ¢ il Buddismo,
che pensa di superarlo con una
azione puramente umana, chiama-
ta ottuplice rettitudine; invece, le
altre religioni offrono sempre co-
me soluzione un legame con la di-
vinita. Possiamo dire che il Buddi-
smo ¢ la secolarizzazione piena
(come sistema di pensiero ¢ ateo,
diventa teista, per cosi dire, solo
nella sua religiosita popolare). Al
contrario, nell’Induismo appare
come soluzione la Parola di Dio e
anche nell’Islamismo, mentre nel-
le religioni tradizionali, il sacrifi-
cio a Dio.

In questo quadro delineiamo ora
le linee guida del pensiero di Gio-
vanni Paolo II, tratte dalla Lettera
Apostolica Salvifici Doloris®.

Come tema del mio intervento
ho scelto: “Il dolore, enigma o mi-
stero”, in quanto per il Papa Gio-
vanni Paolo 11, il dolore & un enig-
ma che si risolve solo nel mistero.

Prima di addentrarci nel tema,
premetto una precisazione termi-

nologica: quando si parla di dolore
si € soliti piuttosto intendere un do-
lore di incidenza fisiologica; I’altra
espressione che si usa ¢ “sofferen-
za”. Quando si impiega questa pa-
rola si ha in mente qualcosa di pil
esteso, che si riferisce a tutta la
gamma del dolore umano, fisico o
psichico, materiale o spirituale.
Nello sviluppo del pensiero di
Giovanni Paolo II useremo piutto-
sto la parola “sofferenza”, nella
quale includiamo sia il dolore fisi-
co sia qualsiasi altro tipo di dolore.
Sviluppero il tema in tre parti, la
prima riguardera la sofferenza co-
me enigma, la seconda, la soffe-
renza come mistero e la terza sara
un commento alla dottrina di Gio-
vanni Paolo II.

L. ’ENIGMA
DELLA SOFFERENZA

Il Papa inizia cosi a trattare il
problema della sofferenza. Non
nasconde che si tratta di qualcosa
di complesso ed enigmatico, in-
tangibile, e che si deve trattare con
tutto il rispetto, con tutta la com-
passione e anche con timore; ma
questo non giustifica il cercare di
comprenderlo, poiché solo cosi si
potra superare. In seguito, da un
primo accenno per determinare il
campo, parlando della estensione
della sofferenza e del suo sogget-
to, annotando gia dall’inizio che
una incomprensione della soffe-
renza puo condurre perfino a rin-
negare Dio.
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Il Papa dice che la sofferenza &
qualcosa di piu vasto della malat-
tia, poiché esiste una sofferenza fi-
sica e una morale*. Oltre alla soffe-
renza individuale vi ¢ una soffe-
renza collettiva che ¢ dovuta agli
errori e alle trasgressioni degli uo-
mini, specialmente alle guerre. Vi
sono dei momenti in cui questa
sofferenza collettiva si addensa.
La sofferenza ha il suo soggetto in
ciascun uomo. Tuttavia, non rima-
ne racchiusa nell’individuo, ma
genera solidarieta con le altre per-
sone che soffrono; giacché il solo
ad avere una coscienza speciale di
questo ¢ ’'uomo e ogni uomo. La
sofferenza implica cosi la solida-
rietd’. E difficile precisare la causa
della sofferenza, o del male che ¢
unito alla sofferenza. L’ uomo pone
questo interrogativo a Dio e di fre-
quente arriva alla negazione stessa
di Dio perché pensa di non trovar-
ne la causa®.

Prima si ha bisogno di situare
I’enigma nella sua giusta dimen-
sione e iniziare a cercarne la causa.
La sofferenza, dice il Papa, consi-
ste nell’esperienza della privazio-
ne del bene. Tale privazione ¢ il
male. La causa della sofferenza ¢
cosi un male; pertanto, sofferenza
e male non si identificano. Riguar-
do al male, questo ¢ privazione,
non ha in sé un’entita positiva e
€osi non pud avere causa o princi-
pio positivo; la sua origine ¢ una
mera privazione. Vi sono tanti ma-
li quante sono le carenze; generano
dolore, tristezza, abbattimento, de-
lusione e perfino disperazione, a
seconda dell’intensita della soffe-
renza; esiste in dispersione, ma nel
contempo implica solidarieta. Es-
sendo il suo principio la privazio-
ne, si impone la domanda: perché
si ¢ avuta questa privazione? Chi
I’ha causata?

Per rispondere, il Papa abbando-
na il terreno dell’enigma e passa a
quello del mistero. Non cerca di
farlo con I’oscurita nebulosa di un
mito, ma entra nel pieno del nucleo
della fede cristiana. Nella fede cri-
stiana, il mistero non & oscurita ma
chiarezza abbagliante. Ci aiuta a
comprenderlo un poco la sua radi-
ce etimologica, dal greco “Mvo”,
o “Mvetv”, che significa “chiude-
re gli occhi”. Non nel senso di an-
dare alla cieca, ma il chiudere gli
occhi che si produce quando si ¢
abbagliati, come, per esempio,

quando si guarda direttamente il
sole. E solo la luce che abbaglia, &
solo nell’eccesso di luminosita che
non permette di vedere davanti che
possiamo intravedere cio che ¢ il
mistero della sofferenza. Inoltre, il
mistero cristiano non ¢ solo qual-
cosa che si contempla, bensi che si
sperimenta. Solo sperimentando il
mistero ci si pud addentrare nella
sua comprensione. Solo vivendo il

mistero della sofferenza cristiana
si pud comprendere un po’ cio che
significa la sofferenza e, come ha
detto precedentemente il Papa, tra-
scenderla e superarla. Entriamo
ora nella descrizione del mistero
della sofferenza.

II. IL MISTERO’

Sottolineiamo tre temi che il Pa-
pa svolge nel cammino che ci in-
troduce nel mistero: il male e la
sofferenza, Cristo assume la soffe-
renza, valore della sofferenza
umana.

1. Il male e la sofferenza

Entriamo nel mistero guidati
dallo stesso Dio, ed & nella Rivela-
zione nella quale ci fa addentrare il
Papa per procedere all’ascensione
nel mistero. I1 Santo Padre ci dice
che nel linguaggio biblico del-
I’ Antico Testamento, inizialmente
sofferenza e male si identificano.

Pero, grazie alla lingua greca, spe-
cialmente nel Nuovo Testamento,
si fa distinzione tra sofferenza e
male. La sofferenza ¢ un atteggia-
mento passivo o attivo di fronte a
un male, o meglio di fronte all’as-
senza di un bene al quale dovrebbe
avere parte®.

In effetti, nel libro di Giobbe € in
alcuni altri libri dell’ Antico Testa-
mento, la risposta € che la causa

del male ¢ la trasgressione dell’ or-
dine naturale creato da Dio. Soffe-
renza e disordine sarebbero la stes-
sa cosa o almeno si pensa che la
sofferenza sia causata dal disordi-
ne. Questa ¢ la tesi degli amici di
Giobbe’. Tuttavia, Dio rifiuta que-
sta tesi riconoscendo 1’innocenza
di Giobbe, la sua sofferenza deve
essere accettata come un mistero:
non tutta la sofferenza & conse-
guenza della colpa, e questa ¢ una
prova della giustizia di Giobbe. E
un annuncio della Passione di Cri-
sto'. Ancor di piu si afferma che la
sofferenza ¢ una pena inflitta per
correggersi, affinché al male segua
il bene, per la conversione, per la
ricostruzione del bene'.

2. Cristo assume la sofferenza
e la trasforma

Il Papa fa ora un altro passo e ar-
riva al centro del mistero nel se-
guente modo: Cristo nella sua vita
mortale sopprime il dolore con i
miracoli, assume su di sé I’umana
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sofferenza e consapevolmente la
patisce sulla croce'”. L’unica rispo-
sta potra venire solo dall’amore di
Dio nella croce®. La soluzione al
problema della sofferenza la da
Dio Padre e consiste nel “dare”
suo Figlio. Il male ¢ il peccato e la
sofferenza la morte. Con la croce
vince il peccato e con la risurrezio-
ne la morte (Gv 3,16)".

Nel cantico del Servo di Dio, nel
profeta Isaia, si vede ancora con
maggiore forza dei Vangeli cid che
significa la sofferenza nella pas-
sione di Cristo. E una sofferenza
redentiva. La sua profondita si mi-
sura con la profondita del male
storico nel mondo e specialmente
perché la persona che la patisce ¢
Dio". Cristo da una risposta al pro-
blema della sofferenza con lo stes-
so argomento della domanda: ri-
sponde offrendo tutta la sua dispo-
nibilita e compassione; la sua pre-
senza ¢ efficace: aiuta, da e si da'.

3. Valore della sofferenza umana

La sofferenza genera amore ver-
so colui che soffre, un amore disin-
teressato per aiutarlo alleviandolo.
Questo si fa ora in modo organiz-
zato e ufficiale, mediante le orga-
nizzazioni sanitarie e i loro profes-
sionisti, anche attraverso i volonta-
ri. Si tratta di una vera vocazione,
specialmente quando si unisce nel-
la Chiesa con una professione cri-
stiana. Importante in questo campo
¢ I’aiuto che le famiglie prestano ai
loro congiunti malati. Entrano nel-
la categoria del Buon Samaritano
anche coloro che agiscono non so-
lamente in favore dei malati, ma
anche per scacciare tutta una serie
di mali, coloro che lottano contro
I’odio, la violenza, la crudelta,
contro ogni tipo di sofferenza del
corpo e dell’anima. Ogni uomo de-
ve sentirsi chiamato in prima per-
sona a testimoniare il suo amore
nella sofferenza e non deve la-
sciarlo solo alle istituzioni ufficia-
li"". La parabola del Buon Samari-
tano converge con cio che ha detto
Cristo nel Giudizio Finale: “Ero
malato e mi avete visitato”. Cristo
stesso ¢ colui che ¢ curato e soc-
corso in colui che ¢ caduto nelle
mani dei banditi. Il senso della sof-
ferenza ¢ fare il bene con la soffe-
renza e fare il bene a chi soffre'.

Il Papa conclude dicendo che in

Cristo si rivela il mistero dell’uo-
mo, e il mistero dell’'uomo ¢ in
special modo il mistero della sof-
ferenza. In Cristo si rivela I’enig-
ma del dolore e della morte. Solo
nell’amore si puo trovare la rispo-
sta salvifica del dolore. Il dolore di
Maria e dei Santi ci aiuti a trovare
questa risposta. La sofferenza si
trasformi in sorgente di forza per
tutta I’'umanita.

III. COMMENTO
1. Statuto epistemologico

Per comprendere meglio il pen-
siero del Papa, servira una annota-
zione epistemologica: abbiamo gia
parlato in modo speciale della co-
noscenza, la conoscenza riverente
che adora; ora specifichiamo me-
glio: ci troviamo di fronte ad un
pensiero che si comprende solo
con la fede. A questo livello noi
non ci situiamo in qualcosa di irra-
zionale, neanche in una prospetti-
va heideggeriana di un mistero
confuso e nebuloso al di 1a dell’a-
nalisi linguistica. Certamente non
¢ adeguato il concetto di conoscen-
za, analizzandolo dalla prospettiva
logica del linguaggio, constatato
dalla esperienza scientifica oppure
dalla formalita logica dello stesso
linguaggio, situandolo perfino in
un gioco specifico dello stesso lin-
guaggio, il linguaggio religioso. E
certamente noi non ci situiamo in
una specie di paralogia della insta-
bilita, né di “piccoli racconti”.

Dobbiamo partire dalla oggetti-
vita della conoscenza e della razio-
nalita logica della stessa, intenden-
do che una conoscenza ¢ vera
quando si ha la corrispondenza tra
questa e la realta circostante. Da
questo punto di partenza, la cono-
scenza della fede gode della piena
razionalita, non nel senso che i
suoi contenuti sono dimostrabili
razionalmente, ma nel senso pri-
mario, che & del tutto razionale
credere, e che 1 suoi contenuti non
hanno alcuna ragione contraria in
modo che possa essere trovato as-
surdo il fatto di credere in essi,
benché non si possano dimostrare
interiormente come credibili, giac-
ché oltrepassano il dominio razio-
nale, benché, ripeto, non lo neghi-
no. Le affermazioni di fede si fon-
dano sulla dimostrazione razionale

del fatto della Rivelazione e del
fatto storico di Cristo come Dio in-
carnato, della sua passione, della
sua morte e della sua risurrezione.
Malgrado cio, benché sia razionale
il credere, non ¢ obbligatorio il far-
lo, perché da una parte la fede ri-
mane come un dono e un regalo
che Dio fa, e dall’altra, perfino ri-
cevendo I’offerta divina di crede-
re, ’uomo rimane libero di assen-
tire 0 meno a questa offerta.

Una volta fatta questa premessa
epistemologica, possiamo ora ad-
dentrarci nel pensiero del Papa,
poiché si muove non in una ideolo-
gia religiosa inventata, ma nell’e-
sporre il contenuto centrale storico
della Rivelazione sul mistero della
sofferenza e del dolore.

2. Gradualita del pensiero
di Giovanni Paolo 11

Penso che lo sviluppo del suo
pensiero salga di sei gradini verso
la pienezza del mistero della soffe-
renza e del dolore; li possiamo
riassumere cosi:

1. la sofferenza non ¢ in sé catti-
va, ma ¢ I’effetto di una causa ne-
gativa. Il male non € una entita po-
sitiva, ma una privazione. La pri-
vazione non esige una causa posi-
tiva, ma ricercare chi origino tale
privazione;

2. ’origine della privazione ¢ il
peccato. Il peccato commesso da
un uomo Ssi propaga attraverso la
solidarieta umana. Il peccato si
pud eliminare mediante la soffe-
renza stessa in un contesto solidale
del tutto speciale;

3. questa solidarieta la puo dare
solo Dio. Questo dono della soli-
darieta ¢ il senso dell’Incarnazio-
ne, ¢ il senso di Gesu Cristo. Attra-
verso questa solidarieta, Cristo
porta a termine 1’eliminazione del
peccato mediante la propria soffe-
renza nella sua vita, passione, mor-
te e risurrezione. Questa azione di-
vina ¢ una azione della Santissima
Trinita, in quanto il Padre Eterno
consegna suo Figlio all’umanita
perché possa redimerla per opera
dello Spirito Santo. Lo Spirito
Santo ¢ I’Amore del Padre e del
Figlio, e solo attraverso I’ Amore
dello Spirito si scorge la misteriosa
solidarieta redentiva;

4. mediante la solidarieta di Cri-
sto con tutta I’umanita, il dolore
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umano di tutti i tempi & stato sof-
ferto da Cristo nella sua passione e
morte redentiva. Cosi il dolore
umano, la sofferenza si trasforma
da qualcosa di negativo in qualco-
sa di positivo, come fonte di vita,
poiché diventa redentrice;

5. ognuno, nella propria soffe-
renza, si unisce alla sofferenza di
Cristo e in questo modo, misterio-
samente, la sua sofferenza diventa
fonte di vita e di risurrezione. Il
dolore e la sofferenza sono la porta
per incontrarci con Cristo e in Lui
sperimentare la sua presenza come
vita e risurrezione per opera dello
Spirito di Amore che & lo Spirito
Santo. Cosi lo ha fatto in primo
luogo nostra Signora la Vergine
Maria e, con lei, tutti i santi;

6. questa distruzione definitiva
della sofferenza attraverso la sof-
ferenza ci porta a distruggere la
sofferenza attuale anche con tutti i
mezzi alla nostra portata, come ¢ il
caso del Buon Samaritano.

3. Il nucleo del Mistero

Il Papa ci situa cosi nel nucleo
del mistero la cui luce ci abbaglia.
Poiché ci troviamo nell’intimita
della Santissima Trinita, nella
realta amorosa dell’unita di Dio
nella trinita delle Persone e ci si-
tuiamo nella densita di questo mi-
stero, del mistero centrale di tutta
la religione cristiana, non in un
modo astratto o almeno chiuso in
una immensita di distanza, ma in
una vicinanza che significa la sto-
ria umana nella quale irrompe 1’e-
ternita nella temporalita, attraverso
la storicita dell’Incarnazione del
Verbo, della sua nascita, vita, pas-
sione, morte e risurrezione.

4. Comprensione
del Mistero

E una solidarieta trinitaria e cri-
stologia, nella quale la pienezza
assoluta della vita si realizza attra-
verso la morte e si chiama croce e
risurrezione. Ci troviamo nel nu-
cleo del mistero cristiano. Nucleo
che si rende accessibile solo speri-
mentandolo: se qualcuno rimane
estraneo ad esso non pud provarne
I’efficacia e trovarne la soluzione.
La soluzione al mistero del male
non si ha solo attraverso una espo-

sizione teologica, ma attraverso un
vissuto di qualcosa che a guardarlo
fissamente si oscura per il suo ec-
cesso di luce, ma che tuttavia &
tanto reale, che ¢ la realta pil reale,
possiamo dirlo, poiché ¢ I’unico
modo per raggiungere la felicita.

In questo modo siamo dentro il
nucleo della salvezza. Questo ¢ il
nucleo del Cristianesimo. Tertul-
liano aveva detto: “Credo quia
ineptum”. Sperimentando il sollie-
vo del male attraverso la sofferenza
e attraverso la sofferenza piu cru-
dele che ¢ la croce, sintesi di tutte
le sofferenze immaginabili, questo
“ineptum” diventa “aptum”, il piu
giusto e razionale che possiamo
immaginare, poiché ¢ 1’'unico mo-
do di sperimentare la felicita.

a. Dalla sofferenza
alla solidarieta

Per questo il mistero del dolore
si muove dal dolore in sé al miste-
ro della solidarieta. La solidarieta,
nella sua posizione di fondamento
di ogni esistenza, non ¢ solo una
simpatia con tutti, un modo di im-
pegnarsi socialmente ed essere co-
sciente che tutti apparteniamo alla
stessa razza, cultura, nazionalita
ecc., ma ¢ sperimentare un legame
tra tutti gli esseri umani cosi inte-
riormente che non ¢ una qualifica
che ci arriva una volta che esistia-
mo, ma ¢ la stessa esistenza. Ap-
partiene alla stessa vita umana di-
vinizzata come un regalo ricevuto
che partecipa del mistero stesso
della stessa vita di Dio. La vita di
Dio ¢ infinitamente perfetta in
ognuna delle persone divine attra-
verso la solidarieta interna tra il
Padre, il Figlio e lo Spirito Santo.
Questa solidarieta infinita ¢ I’ A-
more infinito che ¢ lo Spirito San-
to che ¢ stato versato nei nostri
cuori, Amore infinito che ¢ Dio
stesso. Il mistero della sofferenza &
racchiuso nel mistero dell’ Amore,
nel mistero dello Spirito.

b. Solidarieta costitutiva
dell’uomo

In questo modo il mistero della
sofferenza-amore entra nella stes-
sa costituzione del Dio incarnato,
il Figlio si incarna per opera dello
Spirito Santo. Essendo Cristo il
modello pil intimo di ogni uomo,
lo Spirito Santo, I’ Amore di Dio,

la sofferenza redentrice entra nel-
la stessa costituzione oggettiva,
diremo ontologica, dell’umanita.
Ma a differenza di una oggettivita
fredda, & qualcosa che appartiene
si al nostro essere nella sua ogget-
tivita, ma con il massimo di sog-
gettivita amorosa, poiché ¢, e di-
pende, dalla nostra volonta libera
in modo che possiamo accettarla o
rifiutarla. Nell’accettarla noi di-
ventiamo totalmente uomini attra-
verso la sofferenza-amore; nel ri-
fiutarla, al contrario, ci distruggia-
mo come uomini attraverso la sof-
ferenza-odio.

c¢. La sofferenza,
dalla Risurrezione

Il Papa ¢ consapevole della diffi-
colta di ragionare in questo modo,
e per questo ci dice che la realta
della sofferenza solidale si com-
prende solo attraverso la risurre-
zione. Dalla nostra solidarieta con
il massimo della vita, che € Cristo
risuscitato, possiamo comprendere
la nostra solidarieta amorosa con
Cristo sofferente sulla croce. Cosi
come Cristo risuscita e nella sua ri-
surrezione ¢ compresa la risurre-
zione dell’umanita, di tutti e cia-
scuno di noi, cosi anche nella sof-
ferenza di Cristo sono comprese le
sofferenze e i dolori di tutti e di
ognuno di noi. Tra la risurrezione e
la croce non esiste alcuna separa-
zione, ma una convergenza sia in
Cristo come in noi; per questo dice
il Papa che Cristo contiene nel suo
corpo glorificato i segni delle sue
piaghe.

d. 1l senso della croce gloriosa

Cosi si realizza e si comprende
cio che, altrimenti, sarebbe un para-
dosso insostenibile, uno scandalo e
una follia: come la croce ¢ gloriosa,
cioe come la croce, dall’essere il
male pitl temuto come morte totale,
¢ I’inizio glorioso di tutta la secon-
da creazione. Il niente dal quale na-
sce questo nuovo mondo di felicita,
che significa il Paradiso definitivo,
non sgorga da un niente innocente,
ma da un niente colpevole che ¢& il
male massimo, che ¢ il peccato, e
che in definitiva sfocia nella croce.
E dalla croce, non in virtu della cro-
ce, ma in virtl dell’ onnipotenza del
Padre e per la solidarieta-Amore
dello Spirito, il Verbo Incarnato ri-
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crea in noi 1’autentico Adamo, 1’uo-
mo vero, il modello proiettato da
Dio da tutta I’eternita, per essere
autenticamente umani.

CONCLUSIONE

L’unico modo per decifrare 1’e-
nigma del dolore e della sofferenza
¢ la via dell’amore. Un amore che
¢ capace di trasformare il niente in
realta piena. La mancanza di signi-
ficato, la mancanza di direzione,
I’anticultura radicale, la contraddi-
zione, la morte; in pienezza di si-
gnificato, in pieno orientamento,
in cultura ascendente, in afferma-
zione gioiosa, in vita; la follia e la
stoltezza in cio che & piu saggio e
assennato. E I'intima solidarieta
dell’amore trionfante che risuscita,
nella solidarieta amorosa, nella
sofferenza piu terribile che uccide.
E la vittoria sulla morte.

Cosi, Giovanni Paolo II ci con-
duce a scrutare in un modo miste-
rioso, abbagliante, ma che ¢ 1’uni-
ca prospettiva valida, il significato

del dolore umano; I’enigma final-
mente diventa mistero. Un mistero
gioioso, luminoso e pieno di feli-
cita. E il paradosso che ritorna lo-
gico attraverso 1’Amore Onnipo-
tente di Dio Padre che ¢ il suo Spi-
rito, e ha la sua efficacia nel cul-
mine della storia umana, quando ci
concede I’intima solidarieta di tut-
ti gli uomini, nella Pasqua del Ver-
bo Incarnato.
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tificia Accademia per la vita, IV Assemblea
Generale, 23-25 febbraio 1998.

2 Definizione dell’ Associazione Internazio-
nale per lo Studio del Dolore.

* GIOVANNI PaoLo II, Lettera Apostolica
Salvifici doloris, sul senso cristiano della sof-

ferenza umana, Citta del Vaticano, 11 feb-
braio 1984.

* Salvifici doloris, n. 5.

* Salvifici doloris, n. 8.

¢ Salvifici doloris, n. 9.

"I temi che il Papa tratta nella Lettera apo-
stolica Salvifici doloris a proposito della sof-
ferenza come mistero, sono il Male e la Soffe-
renza: identificazione iniziale, primo riferi-
mento alla sua causa, correzione da parte di
Dio, male fonte del bene, distruzione del male
da parte di Cristo nei suoi miracoli, distruzio-
ne delle malattie e della morte, il male fonte
del bene.

Cristo assume la sofferenza: distruzione
del male e della sofferenza, assunzione della
sofferenza da parte del Padre, il male non ¢ la
sofferenza ma la sua causa, sopprimendo la
sua causa si sopprimete I’effetto, la sofferenza
sopprime la sofferenza, la sofferenza infinita,
soppressione assoluta e totale.

Sofferenza umana: sopprimere la soffe-
renza umana mediante la sofferenza umana, il
peccato causa della sofferenza, paradosso
amoroso, bonta della sofferenza, sostituzione
della sofferenza di Cristo, partecipazione del-
la sofferenza, partecipazione della sofferenza
soppressiva, alleviare la sofferenza, sintesi del
mistero.

8 Salvifici doloris, n. 7.

° Salvifici doloris, n. 10.

' Salvifici doloris, n. 11.

" Salvifici doloris, n. 12.

2 Salvifici doloris, n. 16.

" Salvifici doloris, n. 13.

' Salvifici doloris, n. 14.

5 Salvifici doloris, n. 17.

' Salvifici doloris, n. 28.

' Salvifici doloris, n. 29.

'8 Salvifici doloris, n. 30.
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CECILIA SEPULVEDA

Le cure palliative: la prospettiva

dell’Organizzazione Mondiale della Salute

La definizione di cure palliative
del’OMS

Le cure palliative sono un ap-
proccio diretto a migliorare la qua-
lita della vita dei pazienti e delle
loro famiglie che devono affronta-
re i problemi associati alle malattie
cosiddette “life threatening”
quelle, cioe, che mettono in peri-
colo la vita del paziente — attraver-
so la prevenzione e il sollievo del
dolore, mediante una precoce
identificazione e una impeccabile
valutazione e trattamento del dolo-
re e di altri problemi, fisici, psico-
sociali e spirituali. Le cure palliati-
ve sostengono la vita e considera-
no la morte come un evento nor-
male e non intendono né accelerar-
la né ritardarla. Oggi universal-
mente si riconosce che le cure pal-
liative dovrebbero essere applicate
quanto prima nel corso di ogni ma-
lattia cronica, e alla fine fatale, as-
sieme ad altre terapie intese a pro-
lungare la vita. Queste cure do-
vrebbero essere offerte quando se
ne manifesta la necessita, per poi
aumentare verso la fine della vita e
continuare oltre la morte durante il
lutto'. Esse dovrebbero accompa-
gnare un trattamento potenzial-
mente curativo’.

11 bisogno di cure palliative
nel mondo

Decine di milioni di persone
soffrono per condizioni “life threa-
tening” in assenza di adeguate cu-
re palliative. La maggior parte di
questi casi ¢ presente nei Paesi a
basso e medio reddito, ove esiste
un peso sempre piu alto di condi-
zioni croniche “life threatening”,
quali il cancro e ’HIV/AIDS. Nei
Paesi a basso reddito, molto spesso
I’accesso ad un trattamento tempe-

stivo ed efficace per queste malat-
tie ¢ minimo e la maggioranza dei
casi vengono diagnosticati quando
sono all’ultimo stadio. La sommi-
nistrazione di cure palliative ¢, di
solito, la principale alternativa
possibile per rispondere ai bisogni
urgenti dei malati e delle loro fa-
miglie e per migliorarne la qualita
della vita.

Mentre i bisogni fisici, emotivi e
spirituali dei pazienti e delle loro
famiglie sono considerati come
preoccupazioni importanti nel
campo delle cure palliative, il do-
lore persistente ¢ un problema sa-
nitario rilevante, che causa soffe-
renze indicibili e perdita di produt-
tivita in tutto il mondo.

Quando si valutano le necessita
dei malati di cancro e di HIV/AIDS,
il dolore non trattato ¢ tra le piu fre-
quenti e drammatiche poiché ri-
guarda tutte le dimensioni della vi-
ta umana producendo sofferenza
emotiva e danni sociali che posso-
no perfino portare ad una invalidita
totale nel caso di sofferenze gravi.
Molto spesso, nel corso della ma-
lattia, la maggior parte di questi pa-
zienti sperimenta sofferenze che
crescono di gravita e di intensita
durante la fase terminale. Si stima
che circa il 50% dei pazienti colpi-
ti da HIV/AIDS e I’80% dei malati
di cancro soffrano di dolori che
vanno dal moderato al grave nella

fase terminale. Applicando questa
percentuale al numero di decessi
per ogni tipo di malattia nei Paesi
industrializzati, I’OMS stima che
ci siano oltre 4 milioni di malati di
HIV/AIDS e di cancro in fase ter-
minale che soffrono, ogni anno, di
dolori cronici da moderati a gravi
nel mondo cosiddetto industrializ-
zato (Tabella 1).

Le iniziative dell’OMS hanno
svolto un ruolo molto importante
nella progressiva espansione di
una rete globale sul sollievo del
dolore e sulle cure palliative, for-
mata da numerose organizzazioni
nazionali e internazionali. Nono-
stante gli sforzi reali dell’OMS e
dei partners che hanno portato ad
un significativo progresso nello
sviluppo di direttive, materiale
educativo e progetti a livello di
singoli Paesi, ci sono ancora im-
portanti vuoti da colmare.

Molti Paesi non hanno ancora
considerato le cure palliative nella
loro programmazione sanitaria.
Diverse iniziative si sono svilup-
pate come “isole di eccellenza”
non sufficientemente integrate
nelle politiche sanitarie nazionali
e, di conseguenza, non hanno an-
cora avuto un impatto significati-
vo sulla popolazione dei pazienti
che necessitano di cure palliative.
Nella maggior parte dei Paesi in-
dustrializzati, esistono seri impe-

Tabella 1. Stima della gravita del dolore nelle cure palliative
per cancro e HIV/AIDS nei Paesi industrializzati

Stima di pazienti
in fase terminale
basata sui decessi

Prevalenza di
dolori da moderati
a gravi nella fase

Numero di pazienti
terminali che
necessitano di

nel 2001* terminale sollievo del dolore
HIV/AIDS 2.866.000 50% 1.433,000
Cancro 3.600.000 80% 2,880,000
Totale 6.466.000 4,313,000

* Organizzazione Mondiale della Sanita, Rapporto 2002
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dimenti alla disponibilita di oppia-
cei. Importanti iniziative sanitarie
regionali e globali che si occupano
di argomenti attinenti non hanno
esplicitamente considerato le cure
palliative tra le loro priorita. Inol-
tre, le cure palliative hanno un
basso profilo nell’educazione e
nella formazione degli operatori
sanitari anche nel cosiddetto pri-
mo mondo.

Raccomandazioni dell’OMS
per estendere le cure palliative

L’OMS ha redatto delle racco-
mandazioni sulla politica riguar-
dante il sollievo del dolore e le cu-
re palliative e sulla gestione del
problema. Tali raccomandazioni
sono contenute nelle pubblicazioni
elencate nella tabella 2.

Tabella 2. Pubblicazioni
dell’OMS sul sollievo del dolore
e le cure palliative e sulla
politica di controllo del dolore
attraverso gli oppiacei

— Cancer pain relief and palliative
care: a report of a OMS expert
committee, OMS 1990.

— Cancer pain relief: with a guide to
opioid availability, OMS 1996.

— Symptom relief in terminal illness,
OMS 1998.

— Cancer pain relief and palliative
care in children, OMS 1998.

— Achieving balance in national
opioids control policy, OMS
2000.

- National cancer control
programmes: policies and
managerial guidelines, 2nd ed
OMS 2002.

— Palliative care: symptom
management and end-of-life
care. Interim guidelines for first-
level facility health workers, OMS
2008.

- A guide for patients, family
members and community care
givers. Caregiver booklet, OMS
2003.

— Better palliative care for older
people, OMS Regional Office for
Europe 2004.

— Palliative care: The solid facts,
OMS Regional office for Europe
2004

Tra le componenti chiave di un
approccio sanitario pubblico inclu-
sivo delle cure palliative annove-
riamo: sviluppo di politiche ade-
guate, educazione e formazione,
somministrazione di cure di buona
qualita, disponibilita dei medicina-
li per il sollievo del dolore e degli
altri sintomi.

Politiche adeguate dovrebbero
assicurare che le cure palliative
siano integrate nel continuum del-
le cure delle condizioni croniche
“life threatening”, con particolare
enfasi sulle cure a domicilio per
assicurare ampia copertura. Le cu-
re palliative non dovrebbero essere
offerte unicamente da équipe spe-
cializzate, da servizi di cure pallia-
tive o di hospice quando ¢ interrot-
to ogni altro trattamento. Invece,
dovrebbero essere parte integrante
delle cure in ogni ambiente’.

L’OMS ha raccomandato un ap-
proccio, relativamente semplice ed
economico, suddiviso in tre fasi
per il sollievo del dolore leggero,
moderato e grave nel cancro e nel-
I’HIV/AIDS. 11 metodo include
trattamenti con oppiacei quali
somministrazione di morfina per
via orale, facile da usare, efficace
per trattare il dolore grave e di bas-
SO costo se acquistata direttamente
dai produttori**. Tuttavia, gli anal-
gesici oppiacei non sono adeguata-
mente disponibili nella maggior
parte del mondo, in particolare nei
Paesi in via di sviluppo e negli am-
bienti con risorse limitate. Cio ¢
dovuto ad una varieta di fattori
economici, sociali, culturali e sani-
tari, che comprendono anche rego-
lamenti nazionali eccessivamente
rigidi per 1’uso di droghe narcoti-
che, paura di abuso, dipendenza e
deviazione (International Narco-
tics Control Board - INCB, 1996).
Si devono, pertanto, sviluppare
politiche nazionali di controllo
delle droghe in modo equilibrato
per ottenere la disponibilita di me-
dicinali oppiacei assicurandone,
nel contempo, un adeguato con-
trollo e per evitare deviazione. Le
direttive “Achieving Balance in
National Opioids Control Policy”
forniscono delle linee guida ai go-
verni per analizzare e migliorare i
loro sistemi regolatori’.

A livello nazionale, & accertato
che le situazioni differiscono am-
piamente. L’OMS ha sviluppato
delle raccomandazioni generali

per i paesi, a seconda del livello di
risorse disponibili, e adattabili alla
situazione di ogni singolo Paese.
In generale, si raccomanda che
ogni Paese metta in atto program-
mi completi di cure palliative a tut-
tiilivelli e assicuri I’accesso ai re-
lativi medicinali. Tali programmi
dovrebbero fornire il sollievo del
dolore, il controllo di altri sintomi,
e il sostegno psico-sociale e spiri-
tuale. I Paesi ad alto reddito do-
vrebbero assicurare che le direttive
nazionali sul sollievo del dolore e
le cure palliative siano adottate ad
ogni livello di cura e che ci sia
un’ampia copertura dei pazienti,
nel territorio nazionale, attraverso
una varieta di opzioni, comprese le
cure a domicilio.

Negli ambienti a basso e medio
livello di risorse, € importante assi-
curare che gli standard minimi per
il sollievo del dolore e le cure pal-
liative siano progressivamente
adottati ad ogni livello di cure, e
che ci sia un’ampia copertura dei
pazienti attraverso i servizi forniti
principalmente dalle cure a domi-
cilio'.

Il dipartimento per I’'HIV del-
I’OMS ha sviluppato una nuova
serie di materiale educativo ad in-
tegrazione delle cure palliative nel
continuum delle cure per i malati
di HIV, sia prima sia durante la te-
rapia antiretrovirale. Questo mate-
riale include due nuovi libri: Pal-
liative care: symptom manage-
ment and end-of-life care per gli
operatori sanitari primari, e il Ca-



18

LE CURE PALLIATIVE

regiver booklet for patients and
community and family care givers
per quanti accompagnano i malati.
I moduli di cure palliative com-
prendono il controllo dei sintomi
durante la malattia acuta e cronica,
le cure nella fase finale della vita e
la preparazione dei pazienti, delle
famiglie e degli operatori comuni-
tari. L’obiettivo di tale materiale e
quello di estendere 1’accesso alle
cure palliative, dando la possibilita
ai pazienti e agli operatori laici di
dispensare cure di alta qualita a ca-
sa con I’aiuto di materiale infor-
mativo adeguato®’.

Le iniziative in atto del’OMS

Attualmente, I’OMS, in collabo-
razione con i suoi partners, ha in-
trapreso e sta sviluppando delle at-
tivita collegate alle cure palliative
attraverso vari programmi. Inoltre,
sta lavorando per ideare una strate-
gia comune intesa ad assistere i
Paesi in via di sviluppo nell’elabo-
razione di politiche adeguate e nel-
la realizzazione di programmi che
integrino appieno il sollievo del
dolore e le cure palliative nel con-
tinuum della cura delle malattie
croniche, in particolare del cancro
e dell’HIV/AIDS.

Il Programma contro il Cancro
dell’OMS considera le cure pallia-
tive una delle aree prioritarie nella
sua struttura per i programmi di
controllo del cancro che includono
lo sviluppo di interventi basati sul-
I’evidenza dalla prevenzione al
termine della vita, come descritto
nelle sue pubblicazioni sui pro-
grammi di controllo nazionale sul
cancro'.

In questo contesto, nel novembre
2004, si ¢ tenuta a Ginevra una
Consultazione sulle Strategie per
migliorare i Programmi di control-
lo del Cancro in Europa. Vi hanno
partecipato diciassette Paesi del-
I’Europa Occidentale, Centrale e
Orientale. Secondo una delle con-
clusioni principali del rapporto, ¢
necessario rafforzare la prevenzio-
ne e le cure palliative, entrambe di
solito trascurate a favore di un ap-
proccio orientato al trattamento®.

Inoltre, nel maggio 2004 il Comi-
tato Esecutivo dell’OMS ha appro-
vato una Risoluzione sulla Preven-
zione e il controllo del Cancro
(EB114-R2) in cui si sottolinea la

necessita di sviluppare e rafforzare
programmi integrali per il controllo
sul cancro e si riconosce la sommi-
nistrazione delle cure palliative co-
me un’urgente responsabilita uma-
nitaria. La risoluzione sara adottata
nel corso della 58* Assemblea Sani-
taria Mondiale nel maggio 2005, e
I’OMS, assieme ai suoi partners, si
adoperera per la sua implementa-
zione, in particolare nei Paesi a bas-
so e medio reddito’.

Il progetto dell’OMS denomina-
to “Approccio sanitario comunita-
rio per le cure palliative nei malati
di cancro e HIV/AIDS in Africa” ¢
stato concepito allo scopo di pro-
muovere un approccio sanitario
pubblico alle cure palliative. Si
tratta di un progetto congiunto
cancro-HIV/AIDS che riguarda
Botswana, Etiopia, Tanzania,
Uganda e Zimbabwe. Nel rapporto
di tale progetto sono contenute 1’a-
nalisi della situazione e la valuta-
zione dei bisogni delle cure pallia-
tive per 1 malati di HIV/AIDS e di
cancro nelle cinque nazioni. Se-
condo una stima preliminare, an-
nualmente circa 1,6 milioni di in-
dividui (I’equivalente all’incirca
dell’1 per cento della popolazione)
in questi cinque Paesi necessitano
di servizi di cure palliative, mentre
ci sono chiare incapacita da parte
dei servizi sanitari esistenti di for-
nire perfino le cure palliative basi-
lari. I maggiori bisogni per i mala-
ti terminali sono un adeguato sol-
lievo del dolore, 1’accesso ai medi-
cinali a costi equi, e il sostegno fi-

nanziario. Quello dello stigma ri-
sulta essere uno dei problemi prin-
cipali per la maggior parte dei ma-
lati di HIV/AIDS e per le loro fa-
miglie'.

Il Dipartimento dell’OMS per
I’HIV/AIDS ha in programma di
organizzare cure palliative profes-
sionali sul modello del team clini-
co a livello di zona, con équipe
composte dai pazienti, dai loro fa-
miliari e da chi si occupa di loro a
livello comunitario, oltre agli ope-
ratori sanitari delle strutture di pri-
mo livello e agli infermieri specia-
lizzati in cure palliative (o medici).
Questo modello permettera al-
I’OMS di estendere I’accesso alle
cure palliative e alla morfina per
via orale per il sollievo del dolore a
domicilio nei distretti piu periferi-
ci, ottenendo, in questo modo, am-
pio accesso ad una serie essenziale
di interventi di cure palliative.

Sfide future

Come ¢ stato sottolineato, sono
in atto un certo numero di iniziati-
ve, intese principalmente a soddi-
sfare i bisogni importanti dei mala-
ti di cancro e di HIV/AIDS, ma ap-
plicabili anche a coloro che sono
stati colpiti da altre malattie e che
hanno comunque bisogno di cure
palliative. Si tende a sostenere le
cure palliative in quanto problema
globale di sanita pubblica, e viene
enfatizzato il bisogno di unire gli
sforzi tra i programmi per le malat-
tie e altre iniziative collegate, al-
I’interno e al di fuori dell’OMS per
assicurare efficacia ed efficienza.

L’OMS, in collaborazione con
I’INCB e con ’'OMS Collabora-
ting Center for Pain and Policies
Studies Group, promuove approc-
ci regolatori commisurati, affinché
le misure di controllo non limitino
I’accessibilita agli oppioidi.

Le sfide nel prossimo futuro in-
cludono la convalida di modelli
per attivare programmi effettivi ed
efficienti di cure palliative in vari
ambienti. Tali programmi, che de-
vono essere accessibili a tutti i pa-
zienti e alle loro famiglie, danno
particolare enfasi alle cure comu-
nitarie e a domicilio e ad adeguati
sistemi di consulenza.

L’iniziativa OMS HIV/AIDS
“3x5”, che promuove 1’accessibi-
lita alla terapia antiretrovirale, co-
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me pure la messa in atto della Riso-
luzione per la Prevenzione e il Con-
trollo del Cancro nei Paesi a basso e
medio reddito per un approccio
completo al controllo del cancro,
potrebbe fornire opportunita uniche
per testare dei modelli che integri-
no effettivamente le cure palliative
nel continuum della cura dei malati
di cancro e di HIV/AIDS.

L”OMS si sforza di intensificare
la collaborazione con le numerose
organizzazioni governative e non
governative che operano nel cam-
po delle cure palliative. Ne condi-
vide gli stessi obiettivi e, combi-
nando gli sforzi e la creativita, ha
un grande potenziale per contri-
buire al benessere di milioni di
persone che, ogni anno nel mondo,
necessitano del sollievo del dolore
e di cure palliative.

Conclusione

Nell’ultimo decennio, in tutto il
mondo ¢ stato fatto un progresso
significativo nello sviluppo delle
cure palliative, ma ci sono ancora
importanti passi in avanti da com-
piere. Molti Paesi non hanno con-
siderato finora le cure palliative
come un problema sanitario pub-
blico e, quindi, esse non sono in-

cluse nel loro programma sanita-
rio. Allo stesso modo, la maggior
parte delle iniziative sanitarie re-
gionali e globali non hanno consi-
derato in maniera esplicita le cure
palliative tra le loro priorita. Si so-
no sviluppate diverse iniziative co-
me “isole di eccellenza” che, co-
munque, non sono state ben inte-
grate nelle politiche sanitarie na-
zionali e, quindi, non hanno avuto
un impatto significativo sulla po-
polazione dei pazienti che necessi-
tano di cure palliative. In molti
Paesi esistono seri impedimenti al-
la accessibilita agli oppiacei, ele-
mento chiave per il controllo del
dolore. II consumo di morfina &
particolarmente basso nella mag-
gior parte dei Paesi industrializza-
ti. Di conseguenza, non c’¢ dubbio
che occorre sostenere in tutto il
mondo un’adeguata politica di svi-
luppo per le cure palliative e assi-
stere i Paesi a sviluppare modelli
che si possano affrontare e soste-
nere, e che integrino i servizi di cu-
re palliative nei sistemi sanitari
esistenti, adattati allo specifico
contesto culturale e sociale.

Dott.ssa CECILIA SEPULVEDA
Coordinatrice del Programma

sul Controllo del Cancro

OMS, Ginevra
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Prima Sessione

Situazione attuale

FIORENZA DERIU

1. Il mondo cattolico e le cure palliative:
un’inchiesta del Pontificio Consiglio

per la Salute

A partire dal gennaio 2004, il
Pontificio Consiglio per la Salute
ha progettato e condotto un’in-
chiesta su un centinaio di centri
gestiti da realta del mondo cattoli-
co, in Europa e nel mondo, specia-
lizzati in cure palliative'.

La raccolta delle informazioni ¢
avvenuta attraverso la sommini-
strazione di un questionario posta-
le semistrutturato, autocompilato
dai responsabili di alcuni tra i cen-
tri del mondo cattolico maggior-
mente rappresentativi nell’assi-
stenza a pazienti che necessitano
di cure palliative.

I centri sono stati indicati dai Ve-
scovi responsabili della Pastorale
Sanitaria. Il questionario, redatto
da una commissione di esperti sul
tema oggetto dell’inchiesta, si arti-
colava in cinque aree tematiche:

a) struttura e organizzazione;

b) attivita pastorale;

C) attivita assistenziale;

d) reti territoriali di sostegno;

e) attivita formativa.

La definizione di “cure palliati-
ve” adottata in questo studio ¢
quella del National Council for
Hospice and Palliative Care Servi-
ces dell’Organizzazione Mondiale
della Sanita del 1990, modificata
dalla Commissione ministeriale
per le cure palliative del 1999. Per-
tanto, si definiscono “palliative” le

cure destinate a migliorare la qua-
lita della vita del paziente, ma che
non agiscono sul controllo del pro-
cesso evolutivo della malattia. Le
cure palliative affermano la vita e
considerano il morire come un
evento naturale, “una delle possi-
bilita date all’uomo, da vivere con
responsabilita”, come direbbe
Giovanni Franzoni; non accelera-
no né ritardano la morte; provve-
dono al sollievo dal dolore e da al-
tri disturbi ad esso connessi; inte-
grano gli aspetti psicologici e spi-
rituali dell’ assistenza; aiutano i pa-
zienti a vivere in maniera attiva fi-
no alla morte; sostengono la fami-
glia durante la malattia e nell’ela-
borazione del lutto.

La tipologia dei centri che il
gruppo di studio ha scelto di osser-
vare ¢ stata circoscritta agli hospi-
ces e alle unita operative ospeda-
liere per le cure palliative. La scel-
ta si lega al fatto che queste due
realta interpretano due approcci al
paziente terminale tipici di due
precisi momenti evolutivi del con-
cetto di “prendersi cura™. Ripren-
dendo sinteticamente alcune con-
siderazioni del professor Gracia,
docente di Bioetica all’Universita
Complutense di Madrid, il concet-
to di “prendersi cura” ¢ passato at-
traverso tre periodi evolutivi: il
primo, che ha resistito fino agli ini-
zi degli anni Quaranta, si ¢ caratte-

rizzato per un’assistenza al malato
terminale di tipo intuitivo ed empi-
rico, a totale ed esclusivo carico
della compagine familiare tradi-
zionale, patriarcale, fondata su una
rigida separazione di ruoli e com-
piti tra chi doveva occuparsi della
produzione (gli uomini) e chi, in-
vece, doveva occuparsi del lavoro
di cura di bambini, anziani e disa-
bili in tutte le fasi del ciclo di vita
(le donne); il secondo, che si esten-
de lungo tutti gli anni Sessanta e 1
primissimi anni Settanta, si realiz-
za in concomitanza con ’entrare in
crisi della capacita della famiglia
di prendersi cura dei malati termi-
nali e con la specializzazione del-
I’assistenza terziaria e intensiva
ospedaliera. In questo periodo, dal
controllo del dolore si passa, gra-
zie al contributo della Saunders, a
concepire I’assistenza al malato
terminale come un’assistenza glo-
bale: nasce il movimento degli ho-
spice, “una via di mezzo tra 1’ospe-
dale e la casa”, realta in cui lenito
il dolore, ¢ possibile offrire al pa-
ziente e alla sua famiglia conforto
e assistenza sotto il profilo psichi-
co, sociale e spirituale. Il terzo e
ultimo periodo, che dalla seconda
meta degli anni Settanta giunge a
noi, sancisce il passaggio dal con-
cetto di “cura globale” a quello di
“cure palliative”: nasce la “medici-
na palliativa come specialita medi-
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ca praticata da medici, e accanto
ad essa si afferma il concetto di cu-
ra palliativa come assistenza offer-
ta da équipe multidisciplinari com-
poste da medici, infermieri, psico-
logi, terapisti, assistenti sociali,
ministri di culto e volontari™. Nel
1987, con il riconoscimento della
medicina palliativa come specia-
lita medica, si avvia la stagione in
cui le cure palliative iniziano a tro-
vare posti nei reparti ospedalieri:
nascono le prime unita operative
ospedaliere per le cure palliative.

Considerata I’esiguita del tempo
a disposizione, saranno illustrati
soltanto alcuni degli aspetti piu in-
teressanti emersi nel corso dello
studio.

Struttura e organizzazione

Le strutture che hanno risposto
all’inchiesta sono per un 58,7%
degli hospice e per un 41,3% delle
unita operative ospedaliere per le
cure palliative. Oltre il 50% dei
centri contattati opera in Paesi del-
I’area occidentale, a sviluppo
avanzato, tra i quali si rilevano,
tuttavia, una serie di differenze le-
gate ai sistemi di welfare adottati e
al diverso ruolo giocato dalla com-
pagine familiare nell’accompa-
gnamento del malato nella fase ter-
minale della sua esistenza. Le cure
palliative rimangono “un lusso”
anche in questi Paesi, dove il siste-
ma di assistenza sanitaria ¢ pubbli-
co ed esteso a tutti i cittadini e do-
ve la cura palliativa dovrebbe rien-
trare tra le facilitazioni sanitarie
pubbliche e sociali. Purtroppo, le
cure palliative stentano ancora ad
entrare a pieno titolo nelle strutture
ospedaliere. Per non parlare di
quei paesi dove I’ assistenza sanita-
ria € garantita privatamente e dove
le cure palliative sono una “como-
dita” di chi puo permetterselo. Nei
Paesi, invece, dell’area dello svi-
luppo la situazione & ancora pil
critica: 1’assistenza ¢ inadeguata o
troppo cara, non ci sono figure
professionali e volontari preparati
a livello locale, gli oppiacei sono
somministrati solo in ospedale e
gli analgesici costano troppo*.

In questo quadro generale, tanto
variegato, si innestano le esperien-
ze dei centri raggiunti da questa in-
chiesta. Ben tre strutture su quattro
sono dotate di un ambulatorio e di

letti di degenza; una su due ha atti-
vato un servizio di assistenza do-
miciliare. Si tratta di un dato molto
importante, in quanto la casa del
malato, come luogo di cura, sem-
bra meglio rispondere all’obiettivo
di miglioramento della qualita del-
la vita del paziente terminale. Il
modello assistenziale domiciliare
prevede I’opera congiunta di un’é-
quipe multidisciplinare, di cui fan-
no parte diverse figure professio-
nali: dal medico all’infermiere, al
volontario, allo psicologo, all’assi-
stente sociale. Il malato e il suo nu-
cleo familiare diventano il centro
dell’attenzione dei diversi specia-
listi che lavorano insieme, coordi-
nando il loro intervento.

I centri raggiunti dall’inchiesta
presentano dimensioni molto di-
verse tra loro: si va dal piccolo
centro, in genere un hospice, con
una decina di posti letto di degenza
e una media di circa 120 ricoveri in
un anno (2003), capace di prestare
assistenza ambulatoriale e domici-
liare al massimo ad una decina di
pazienti al giorno, al centro di me-
die dimensioni, I’unita operativa
ospedaliera, con una trentina di
posti letto, circa 300 ricoveri in un
anno (2003), dalle 20 alle 30 visite
ambulatoriali e domiciliari al gior-
no, finanche i1 centri pitl grandi,
con oltre 60 posti di degenza, oltre
500 ricoveri annui (2003), 200 e
piu visite ambulatoriali e domici-
liari al giorno.

Nel complesso i tempi d’attesa
per accedere alle cure non sono ec-

cessivamente lunghi: piu contenuti
per i ricoveri e per 1’assistenza do-
miciliare (dai 3 ai 10 gg.); pit am-
pi per le visite ambulatoriali (dai 3
ai 18 gg.). Tuttavia, per un pazien-
te terminale il tempo assume una
dimensione del tutto peculiare e
anche una sola ora di attesa in piu
0 in meno puo fare la differenza.

Le figure professionali presenti
nei centri intervistati sono quelle
tradizionali dei medici, degli infer-
mieri e degli operatori tecnici ausi-
liari. Tuttavia, accanto a queste fi-
gure operano i volontari e gli assi-
stenti spirituali di confessione cat-
tolica e di altre confessioni. La
presenza dell’assistente spirituale,
in queste strutture, rappresenta un
importante indicatore della prossi-
mita di questi centri a tutte le esi-
genze del paziente: quelle fisiche,
garantite dalla presenza di équipe
medico-scientifiche specializzate
nelle cure palliative, nonché quelle
spirituali, garantite con ministri di
culto cattolico e non. La spiritua-
lita intesa, quindi, secondo un’ac-
cezione ampia, perché chiunque,
non solo chi aderisce ad un credo
religioso, qualunque esso sia, ma
anche chi ¢ ateo ha il piu delle vol-
te una sua spiritualita, con la quale
chi presta cure palliative deve sa-
persi rapportare®. Per quanto con-
cerne il culto cattolico, quasi nella
totalita dei centri & assicurato il mi-
nistero dei Sacramenti (Eucaristia
e Unzione dei malati), nonché le
visite pastorali (a cura di sacerdoti
e religiosi). L'84% dei centri si at-
tiva anche nell’assistenza al mo-
mento del lutto: spesso i funerali
vengono svolti all’interno della
struttura. Nei centri pitl grandi, in
un anno, si arriva ad assistere fino
a 3000 persone nella morte; a do-
micilio fino a 1200.

Tornando alle risorse umane di-
sponibili, occorre evidenziare che
un discreto numero di centri inter-
vistati lamenta la necessita di poter
contare su un maggior numero di
infermieri e medici, nonché di psi-
cologi, fisioterapisti e volontari.
L’esiguita delle risorse umane si
spiega anche con le fonti di finan-
ziamento su cui gran parte di que-
sti centri si basa: per un 33% i fon-
di giungono da donazioni; per un
23,6% da privati; solo per un
28,6% da finanziamenti pubblici.
In sintesi, oltre il 55% delle risorse
che finanziano hospice e unita
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operative ospedaliere del mondo
cattolico dedicati alle cure palliati-
ve provengono da fondi privati.

L’attivita assistenziale

Le prestazioni mediche offerte
dai centri consistono per un quinto
in assistenza terapeutica di tipo
farmacologico e antalgico (terapia
del dolore); per un 10% in terapie
nutrizionali; per un ulteriore 15%
in fisioterapia e riabilitazione; infi-
ne, per un quinto, in sostegno psi-
cologico alla famiglia per I’elabo-
razione del lutto. I pazienti presen-
tano per lo pill un quadro clinico
caratterizzato da malattie oncolo-
giche o patologie cronico-degene-
rative. Il numero dei pazienti si di-
stribuisce piuttosto equamente tra
adulti e anziani nei casi di malattie
oncologiche, mentre & piu elevato
il numero delle persone con 66 an-
ni e pill tra i pazienti con patologie
cronico-degenerative.

L’intervento terapeutico presen-
ta per un 40% una componente far-
macologica e per un 30% una psi-
coterapeutica; infine, per un 20%
quella riabilitativa. La terapia far-
macologia & prescritta nel 40% dei
casi da medici specialisti in terapia
del dolore appartenenti ad un’é-
quipe dedicata alle cure palliative.
11 protocollo farmacologico si basa
prevalentemente sul ricorso ad op-
piacei deboli (23,3% delle rispo-
ste) o ad oppiacei forti (21,9% del-
le risposte) associati ad antidepres-
sivi (20% delle risposte) e ad adiu-
vanti generici (15% delle risposte).
I protocolli seguiti corrispondono
al secondo e al terzo livello del-
I’approccio farmacologico previ-
sto dall’Organizzazione Mondiale
della Sanita, corrispondenti rispet-
tivamente ad oppioidi deboli o for-
ti associati a farmaci antinfiamma-
tori non steroidei (FANS) e ad altri
farmaci adiuvanti. Il protocollo e
comunicato e spiegato al paziente
nel 44,3% dei casi; nel 36,8% al
familiare leader.

Tuttavia, ’attivita assistenziale
non si esaurisce in un approccio di
tipo medico-terapeutico. La di-
mensione psicorelazionale, infatti,
costituisce una componente di fon-
damentale importanza per ridurre e
alleviare il dolore e la sofferenza
globale del morente. Pertanto, ac-
canto alla somministrazione della

terapia antidolorifica (45,5% dei
casi), il personale si adopera, se-
condo la specificita della propria
mission, nel sostegno alla famiglia
e alla fede del paziente (43,6%) du-
rante il decorso della malattia. Il
beneficio per il paziente si traduce,
quindi, non solo nella riduzione del
dolore (54,4% dei casi), ma anche
nel recupero della sua vita affettiva
(45,6% dei casi). A sostegno di
queste misure, nel 71% dei centri,
si attuano percorsi terapeutici inno-
vativi, come la fisioterapia associa-
ta alla musicoterapia (21,9%), alla
lettura (23,8%), nonché ai labora-
tori artistici (21%).

L’attivita pastorale
e le reti territoriali di sostegno

11 76,7% dei centri intervistati
lamenta la carenza di programmi
pastorali specifici sulle cure pallia-
tive; il 69% 1’assenza di organi di
coordinamento pastorale; il 64,4%
di una catechesi appropriata. Tut-
tavia, quando un programma pa-
storale ¢ stato redatto, ne ¢ respon-
sabile un sacerdote o un religioso
con una buona partecipazione da
parte di collaboratori laici. I princi-
pali obiettivi dei programmi pasto-
rali esistenti riguardano 1’accom-
pagnamento integrale del paziente
sia in ospedale che al domicilio,
con particolare attenzione alla cura
della sua dimensione spirituale
che, per i cattolici, si concretizza
nella preghiera e nella celebrazio-
ne dell’Eucarestia. L’ azione pasto-

rale si rivolge, inoltre, ai membri
dell’équipe specialistica, al fine di
favorire i rapporti e la collabora-
zione tra i suoi membri, di suppor-
tarli nei momenti piu critici a ri-
schio di burn-out.

Nei casi in cui sono state speri-
mentate forme di collaborazione
con altre realta del territorio, que-
ste si sono rivelate molto soddisfa-
centi (in oltre il 70% dei casi), so-
prattutto nel caso delle strutture sa-
nitarie, del volontariato e dell’as-
sociazionismo laico, nonché delle
ONG cattoliche. Piu difficile il
rapporto con diocesi e parrocchie.
Quando sussiste un organo di
coordinamento pastorale la sua
opera si dispiega nella direzione
spirituale degli operatori, nel favo-
rire incontri periodici con le altre
realta del territorio, con i cappella-
ni, con i volontari e con i pazienti.

L’ analisi del sistema di aiuti for-
mali e informali ricevuti dal pa-
ziente e il livello di soddisfazione
ad essi connesso rivela la partico-
lare efficacia del sostegno infor-
male su quello formale. La soddi-
sfazione dei pazienti per gli aiuti
ricevuti dal familiare leader e dagli
altri familiari (oltre 1’80%) si asse-
sta su valori di soddisfazione me-
dio-alti. Meno diffuso I’aiuto e il
sostegno di vicini e amici: tuttavia,
quando si realizza, 1 benefici per il
paziente sono molto elevati. Per-
tanto, la soddisfazione del paziente
e 'utilita che riceve dal sistema di
aiuti informali ¢ decisamente pil
alta di quella prodotta dagli aiuti
offerti dalle realta territoriali for-
mali di sostegno. Cio a dimostra-
zione del fatto che un contesto
quanto piu possibile familiare o,
comunque, capace di coinvolgere i
membri del nucleo familiare di ap-
partenenza rappresenta il miglior
veicolo di sostegno alla persona
sofferente.

La formazione

I corsi di formazione pastorale
sul tema sono ancora agli inizi
(30% dei centri): in genere, assu-
mono la forma di seminario inter-
no e durano da 1 a 3 giorni al mas-
simo. Durante i corsi si affrontano
prevalentemente questioni connes-
se con la fine della vita (32,1%),
I’approccio al paziente (32,7%) e
I'utilizzo dei farmaci (27,2%).
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Considerazioni conclusive

Senza dubbio, le realta raggiun-
te con questa inchiesta rappresen-
tano esperienze emblematiche
dell’assistenza a persone che ne-
cessitano di cure palliative. Tutta-
via, € evidente che ¢’& ancora mol-
ta strada da percorrere e il margine
di miglioramento ¢ comunque
molto ampio.

A detta degli intervistati, piu del
50% delle persone che necessite-
rebbero di cure palliative a tutt’og-
gi continua a morire nel dolore e
con dolore, a volte in solitudine,
senza affetti al proprio fianco nel
momento del trapasso, senza il ca-
lore del conforto di un volto, alme-
no, conosciuto. Per questo motivo,
¢ mia speranza che questo conve-
gno possa aprire non solo un dibat-
tito su questo tema, tanto delicato
per significati e definizioni non
sempre condivisi, ma possa accen-
dere una luce, sollevare 1’attenzio-
ne sulla necessita di potenziare gli
stanziamenti di risorse a favore
delle cure palliative, per alleviare

le pene di chi soffre a causa di ma-
lattie implacabili. E sposando le
istanze del Movimento Cittadinan-
zattiva, credo nella necessita di in-
serire le cure palliative nei livelli
essenziali di assistenza, di certifi-
care gli operatori che dimostrino
attenzione verso queste cure, di
considerare le strutture e i servizi
di cura palliativa un elemento di-
scriminante per accedere all’accre-
ditamento per il servizio sanitario
nazionale, di promuovere la for-
mazione tra gli operatori e realiz-
zare campagne di informazione
per i cittadini.

In una societa che invecchia, in
cui la vita si allunga, ma alla quale
si associano spesso patologie cro-
nico-degenerative invalidanti, op-
pure malattie oncologiche deva-
stanti, in un Paese in cui 1 costi sa-
nitari si fanno sempre piu insoste-
nibili e lo stato sociale € in crisi, in
cui la voce dei piu deboli rischia di
perdersi di fronte alla logica
schiacciante dell’economia e della
finanza, occorre lottare per assicu-
rare la garanzia del diritto ad una

morte naturale dignitosa, al di fuo-
ri delle logiche dell’accanimento
terapeutico, ma anche contro ogni
tentazione di “eutanasia”.

Dott.ssa FIORENZA DERIU
Ricercatrice Sociale al Dipartimento
di Scienze Demografiche
dell’Universita “La Sapienza”
Roma, Italia
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SIMONA CASTELLANO

2. Il dolore: dati scientifici

11 dolore, per I’essere umano, ¢
una delle esperienze sensoriali pill
importanti; per il clinico ¢ uno dei
sintomi piu frequenti e indicativi di
malattia, perché in quasi tutte le
condizioni patologiche si presenta-
no fasi caratterizzate da dolore,
tanto che, in molti casi, quando es-
so sia assente, la diagnosi risulta
incerta.

La International Association for
the Study of Pain definisce il dolo-
re come ‘“‘un’esperienza sensoriale
ed emotiva spiacevole che ¢ asso-
ciata a un reale o potenziale danno
tissutale o descritta in termini rela-
tivi a questo danno”'. Questa espe-
rienza, in quanto puramente Sog-
gettiva, risulta difficile da definire
e, spesso, difficile anche da descri-
vere e da interpretare: ¢, quindi, in-
fluenzata da molteplici fattori di
natura cognitiva, etica, affettiva e
ambientale.

La classificazione del dolore
prevede una importante distinzione
tra dolore acuto e dolore cronico.

11 dolore acuto & un sintomo
biologico relativo a uno stimolo
nocicettivo manifesto, quale quel-
lo costituito da un danno tissutale
dovuto a un trauma o a una malat-
tia. Il dolore puo essere sia loca-
lizzato sia irradiato, € di solito di
tipo trafittivo e il suo perdurare ¢
strettamente legato alla persisten-
za dell’evento patologico scate-
nante o alla mancata risposta (per
motivi diversi), in termini tempo-
rali considerati arbitrariamente
brevi (tre mesi), al trattamento te-
rapeutico instaurato. Quindi, il
dolore acuto si autolimita, in rela-
zione alla diminuzione o alla ces-
sazione dello stimolo nocicettivo,
ma puo evolvere nei quadri clinici
di dolore cronico e di comporta-
mento doloroso.

Per dolore cronico s’intende un
processo patologico complesso,
molto piu duraturo rispetto al de-
corso di una patologia o di un trau-
ma acuti. Il sintomo puo essere as-

sociato a una malattia persistente,
oppure perdurare dopo la guari-
gione della lesione che ne aveva
determinato 1’insorgenza; qualora
sia sostenuto da una patologia or-
ganica, la sua risoluzione dipende
anche dall’efficacia nel trattamen-
to di quest’ultima. Il dolore croni-
co ¢ spesso sordo, persistente,
scarsamente localizzato; i segni
associati di risposta autonomica
(per esempio sudorazione e orripi-
lazione, frequentemente associati
al dolore acuto) possono mancare;
la componente emozionale della
percezione e dell’esperienza del
dolore cronico ha nella depressio-
ne uno dei suoi costituenti princi-
pali.

Il comportamento doloroso con-
siste in un insieme di espressioni
evidenti, verbali e non verbali, ma-
nifestate da una persona, che ven-
gono interpretate da chi osserva
come segni che quella persona stia
provando dolore o sofferenza.

Il dolore acuto e il dolore croni-
co possono essere schematizzati
secondo due dimensioni, il tempo e
il danno organico, che se riportate
come ascissa e ordinata, rispettiva-
mente, di un grafico cartesiano,
permettono di tracciare una diago-
nale, al di sopra della quale si col-
locano i casi di dolore acuto (con
danno organico grave o insorto re-
centemente); al di sotto della linea
diagonale si situano i casi di dolore
cronico (con danno organico di lie-
ve entita o di lunga durata)’.

Ma come funziona il dolore? Ri-
feriamoci, a questo punto, alla fi-
siologia della nocicezione.

Una malattia, I’infiammazione o
un trauma (anche quello prodotto,
per esempio, da un intervento chi-
rurgico) provocano un danno istio-
lesivo che attiva i recettori periferi-
ci. I recettori tissutali coinvolti so-
no i seguenti:

—nella pelle e nel derma:

* meccanocettori a bassa soglia
(LTM) innervati da fibre AB: tra-

smettono sensazioni tattili e pres-
sorie;

* meccanocettori ad alta soglia
(HTM) innervati da fibre Ad: per la
risposta dolorosa rapida;

* nocicettori polimodali (PMR),
o “neuroeffettori”, innervati da fi-
bre C: per la risposta dolorosa len-
ta; sono attivati anche dal calore.

— nelle fasce, muscoli, tendini,
periostio:

* nocicettori e PMR innervati da
fibre A e C (le quali, in tal caso,
provenendo da tessuti profondi, si
denominano, rispettivamente, co-
me gruppo I e gruppo IV).

— nei visceri:

* meccanismi nocicettivi poli-
modali innervati da fibre C.

Recenti acquisizioni® fanno rite-
nere che le fibre C appartengano a
due differenti tipologie:

— nocicettori polimodali, regola-
ti dal fattore di crescita nervoso
(NGF) e coinvolti nell’infiamma-
zione tissutale;

— nocicettori specifici, modulati
dal fattore neurotrofico derivato
dalla glia e principalmente impli-
cati nel danno nervoso.

L attivita dei nocicettori specifi-
ci ha il significato biologico di sve-
lare il danno istologico e di suscita-
re il riflesso di fuga, al fine di pre-
servare i tessuti e la vita. Il sistema
nocicettivo polimodale serve, in-
vece, a monitorare e regolare la fi-
siologia locale e a modulare il si-
stema neurale, promuovendo i
meccanismi di riparazione tissuta-
le, cioe, in ultimo, le condizioni di
salute normali. Le risposte riflesse
dei PMR ai cambiamenti della bio-
chimica tissutale normale e patolo-
gica sono molto rilevanti nella ge-
nesi dell’infiammazione neuroge-
nica. La funzione dei PMR ¢ quel-
la di prevenire o contenere la lesio-
ne e di facilitare il processo di gua-
rigione ma, in casi particolari, essi
possono, viceversa, contribuire a
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enfatizzare e a prolungare la condi-
zione patologica e a sostenere un
quadro di dolore cronico. Nella cu-
te umana, la maggior parte delle fi-
bre C ¢ costituita da recettori poli-
modali; la presenza dei PMR nei
diversi tessuti ¢ significativa delle
diverse esigenze omeostatiche del-
le sedi istologiche di appartenenza.
Ma le alterazioni che 1’evento lesi-
vo stimola perifericamente sono in
grado di determinare la mutazione
funzionale dei PMR locoregionali:
da promotori delle funzioni tissuta-
li di difesa a facilitatori di una ri-
sposta paradossa peggiorativa.

Tutti i tessuti hanno anche un
diffuso apparato di nocicettori si-
lenti che, inattivi nei tessuti norma-
1, rispondono in caso di infiamma-
zione; in questo modo, I’innerva-
zione informa il sistema nervoso
centrale (SNC) solo in caso di pa-
tologia o di flogosi.

Le terminazioni di fibre afferen-
ti allacciano connessioni con neu-
roni di secondo ordine del corno
ventrale e laterale, nello stesso seg-
mento spinale e in quelli adiacenti;
queste connessioni rivestono un
ruolo importante ai fini dei riflessi
somatici e vegetativi.

Invece, i neuroni di secondo or-
dine interessati alla trasmissione
ascendente delle sensazioni dolori-
fiche proiettano, a loro volta, con-
trolateralmente (ma anche ipsilate-
ralmente) ai livelli superiori del si-
stema nervoso centrale. I loro asso-
ni originano, come gia accennato,
praticamente a livello di tutte le la-
mine midollari, eccetto che dalla
lamina occupata dai motoneuroni.
Ovviamente, la massima densita di
provenienza ¢ dalle lamine I, 11, 11,
IV, V, VI e X della sostanza grigia
midollare. Gli assoni che originano
dalle lamine I e V, incrociata la li-
nea mediana a livello della com-
missura spinale anteriore, sono i
principali costituenti del fascio (o
tratto) neo-spino-talamico laterale,
che decorre nel fascicolo antero-la-
terale. Questa via, diretta e a rapida
conduzione, proietta al nucleo ven-
tro-postero-laterale del talamo e da
qui ad aree precise della corteccia
sensitiva: essa ¢ alla base degli
aspetti sensitivo-discriminativi del
dolore, cio¢ dei processi che per-
mettono la localizzazione, 1’identi-
ficazione e, probabilmente, il rico-
noscimento della qualita e della in-
tensita dello stimolo nocivo.

Le cellule delle lamine piu
profonde del corno dorsale danno
origine a una via di trasmissione
ascendente piu lenta. Questo grup-
po di fibre forma il tratto paleo-spi-
notalamico (disposto pili medial-
mente sempre nell’ambito del fa-
scicolo antero-laterale del midol-
lo): esso prende contatto sinaptico
nel bulbo con i neuroni del nucleo
giganto-cellulare e, piu in alto, con
la formazione reticolare del me-
sencefalo, con la sostanza grigia
periacqueduttale e con I’ipotalamo
e proietta ai nuclei mediali/intrala-
minari del talamo (di associazione
e di attivazione diffusa di tipo reti-
colare); da questi ultimi partono
proiezioni diffuse alla corteccia e
al sistema limbico.

Due vie ascendenti, a conduzio-
ne lenta, spesso accomunate, che

dal midollo spinale si portano alla
formazione reticolare del tronco e
del mesencefalo, sono il tratto spi-
noreticolare e il tratto spinomesen-
cefalico. Queste vie raggiungono
la sostanza reticolare del tronco e
del mesencefalo e, da qui, I’ipota-
lamo posteriore e i nuclei media-
li/intralaminari del talamo, dai
quali partono le loro proiezioni alla
corteccia sensitiva.

Il tratto commissurale del corno
(fibre C — gr. IV, prevalentemente),
a partenza dalla porzione mediale
delle lamine piu profonde (X) del-
le corna grigie posteriori, costitui-
sce un sistema multisinaptico
ascendente propriospinale che tra-

smette segnali dai nocicettori piu
profondi e da quelli viscerali;
proietta anch’esso, rostralmente,
alla formazione reticolare del tron-
co encefalico e, da questa, ai nuclei
mediali/intralaminari del talamo.
E importante considerare il ruo-
lo delle vie ascendenti a lenta con-
duzione nella trasmissione del do-
lore cronico; la trasmissione del
dolore diffuso e scarsamente loca-
lizzato che si origina a livello delle
strutture profonde, quali I’intestino
e il periostio, ¢ stata attribuita a
queste vie. Alcuni Autori* ritengo-
no, inoltre, che questo sistema di
fibre, con le sue proiezioni diffuse
ai lobi limbico e frontale, attraver-
so il tronco encefalico e il talamo,
sia alla base degli aspetti emozio-
nali del dolore, cioe delle sensazio-
ni spiacevoli ad esso associate,

continuando a evocare 1’esperien-
za psichica del dolore anche quan-
do la trasmissione lungo la via neo-
spino-talamica si sia estinta.

E opportuno accennare, per
completezza, alla via nocicettiva
post-sinaptica della colonna dorsa-
le. A differenza di quanto ritenuto
in passato, quando la colonna dor-
sale del midollo (cordoni posterio-
ri) era considerata come costituita
da fibre attivate da stimoli tattili e
propriocettivi, ¢ stato dimostrato
come essa possieda una compo-
nente di fibre non mieliniche che
rispondono a stimoli nocicettivi di
origine viscerale. Queste fibre rag-
giungono i nuclei gracile e cuneato
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del bulbo; da qui, decorrendo nel
lemnisco mediale, si portano al ta-
lamo ventro-postero-laterale (ma
anche ai collicoli superiori e infe-
riori e alla formazione reticolare
mesencefalica).

I dati di neuro-anatomia e neuro-
fisiologia, ai quali si ¢ fatto riferi-
mento, sono di grande utilita nella

comprensione “funzionale” del do-
lore’. Ma gli studi condotti per
chiarire tali aspetti hanno anche
permesso di identificare alcuni dei
sistemi deputati alla modulazione
nocicettiva.

A livello del corno dorsale del
midollo spinale, I’informazione
proveniente dai nocicettori & mo-
dulata da input afferenti costituiti
da influenze: discendenti, facilita-
torie e inibitorie; interneuronali lo-
cali; neuronali laminari, attivita-di-
pendenti. Le fibre A-8 (mieliniche)
terminano nella lamina I e, in mi-
sura minore, nella lamina V del
corno grigio posteriore del midol-
lo; le fibre C, non mieliniche, ter-
minano nella lamina II, ma anche
nella I e V; altri neuroni, che ri-
spondono alla stimolazione cuta-
nea dolorifica, giungono anche alla
regione intermedia e ventrale delle
corna grigie. Gli aminoacidi ecci-
tatori, quali il glutammato e 1’a-
spartato, e I’ATP sono i neurotra-
smettitori delle fibre A-9; la so-
stanza P (un peptide di undici ami-
noacidi) € coinvolta quale trasmet-
titore nella conduzione lenta lungo
le fibre C. La sostanza P eccita il
ganglio delle radici dorsali e 1 neu-

roni nocicettivi del corno dorsale;
al contrario, la distruzione delle fi-
bre contenenti sostanza P provoca
analgesia. Gli oppiacei agiscono
quali importanti modulatori degli
impulsi dolorifici che transitano at-
traverso le corna dorsali e i centri
bulbari e pontini. Gli oppiacei ri-
ducono la concentrazione di so-
stanza P; recettori per gli oppiacei
(di tre tipi) sono presenti sia sugli
assoni terminali afferenti (pre-si-
naptici) sia sui dendriti dei neuroni
di secondo ordine (post-sinaptici) a
livello della lamina II del corno
grigio posteriore del midollo spi-
nale. Quando stimolati, i neuroni
della lamina II sono in grado di li-
berare sia enkefalina sia dinorfina
e altre endorfine, cio¢ peptidi en-
dogeni morfino-simili che si lega-
no specificatamente ai recettori per
gli oppiacei e inibiscono la tra-
smissione del dolore a livello delle
corna dorsali’. La colecistochinina
(CCK) ¢ un peptide costituito da 8
aminoacidi che, a livello spinale, si
trova principalmente a livello in-
terneuronale e con localizzazione
simile a quella della sostanza P; la
CCK attenua I’effetto di molti trat-
tamenti antinocicettivi, in partico-
lare quelli oppiacei, e la sua con-
centrazione aumenta notevolmente
dopo lesione nervosa.

Si puo, a questo punto, delineare
il meccanismo di modulazione spi-
nale del dolore. Nel 1990, fu dimo-
strata la inibizione a livello seg-
mentario — sostanza gelatinosa di
Rolando, lamina II per le fibre C
(gruppo IV) e lamine I e V per le fi-
bre A-0 (gruppo III) — mediata da
interneuroni endorfinergici (diver-
si mediatori endo-oppioidei, in re-
lazione a diversi tipi di recettori
periferici), i quali risultano attivati
da vie riflesse discendenti e da
meccanismi segmentari (con inibi-
zione pre-sinaptica del rilascio di
sostanza P) e intersegmentari (que-
sti ultimi non del tutto chiariti).

Uno dei sistemi discendenti di
regolazione nocicettiva ha origine
dalla corteccia frontale e dall’ipo-
talamo e proietta ai neuroni della
regione periacqueduttale del me-
sencefalo. Esso decorre, quindi,
nella porzione ventrale e mediale
del bulbo e discende lungo la por-
zione dorsale del fascicolo laterale
del midollo fino alle corna grigie
posteriori (lamine I, [T e V).

Tra i livelli di processing e con-

vergenza dell’informazione noci-
cettiva trasmessa dalle vie ascen-
denti e che esse toccano nel loro
percorso nel SNC, quello piu detta-
gliatamente studiato (e piu interes-
sante per la risposta riflessa spinale
che ¢ in grado di indurre) ¢ il livel-
lo mesencefalico. La stimolazione
del grigio periacqueduttale (PAG)
prodotta dalle afferenze nocicetti-
ve ad esso trasmesse, comporta
I’attivazione (enkefalino-mediata)
dei nuclei magno del rafe (seroto-
ninergico), paragigantocellulare
(noradrenergico) e locus coeruleus
(noradrenergico); da questi nuclei
partono fibre discendenti che, de-
correndo nel funicolo dorsolatera-
le, sono dirette a raggiungere gli
interneuroni endorfinergici delle
lamine midollari I, II e V; per loro
tramite, sia le fibre A-9 sia le fibre
C risultano inibite da queste in-
fluenze discendenti’.

La soglia per la percezione del
dolore, cioé la minima intensita di
stimolo alla quale viene attribuita
la qualita “dolore”, ¢ approssimati-
vamente la stessa in tutte le perso-
ne, in condizioni fisiologiche. In
presenza di infiammazione essa si
riduce: tale processo ¢ definito
“sensibilizzazione periferica” ed ¢
clinicamente assai rilevante poi-
ché, nei tessuti sensibilizzati, sti-
moli innocui possono provocare
dolore (allodinia). Infatti, nel caso
si producano condizioni che so-
stengano una stimolazione ripetuta
e protratta dei PMR, le fibre C po-
limodali, a elevata soglia, tendono
a rispondere a soglie di stimolo in-
feriori e a prolungare e incrementa-
re la scarica postuma (alla base
dell’iperalgesia), con un meccani-
smo che ha un significato adattati-
vo in presenza di mediatori della
flogosi ad azione ‘“‘sensibilizzan-
te”. La “sensibilizzazione centra-
le” avviene nello stesso modo, ma
in risposta a una lesione tissutale o
nervosa attivita-dipendente. In altri
termini, I'iperalgesia e il dolore
cronico sono sostenuti, in molti ca-
si, da una mediazione centrale alte-
rata, che si attua a livello spinale e
che modifica, enfatizzandola e
prolungandola, 1’afferenza noci-
cettiva primaria. Quindi, in rela-
zione al tipo di meccanismo preva-
lente di sensibilizzazione (periferi-
co o centrale), ¢ possibile classifi-
care il dolore come infiammatorio
(del quale la carcinomatosi e i pro-
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cessi infiammatori cronici e ulce-
rativi a carico di strutture viscerali,
articolari, muscolotendinee e sche-
letriche costituiscono esempi fre-
quenti), quando esso sia relativo al
danno tissutale. Viceversa, il dolo-
re neuropatico ¢ correlato a una le-
sione o a una disfunzione a carico,
primitivamente, del sistema nervo-
s0; esso si distingue ulteriormente
in “dolore neurogeno periferico”,
in quanto conseguente a una lesio-
ne a carico del sistema nervoso pe-
riferico (plesso, radice, tronco ner-
voso) e in “dolore centrale”, quan-
do la lesione o la disfunzione sia
nel sistema nervoso centrale (sof-
ferenza midollare, troncoencefali-
ca, talamica e cerebrale). Comun-
que, ¢ opportuno precisare che le
molte interazioni tra il sistema im-
munitario, principale artefice dei
complessi meccanismi dell’in-
fiammazione, e il sistema nervoso
devono far considerare come rela-
tivamente arbitraria questa distin-
zione.

L’apprezzamento cosciente del
dolore si verifica solo quando gli
impulsi raggiungono il livello tala-
mo-corticale, ma il ruolo che queste
strutture rivestono, relativamente al
dolore inteso come “processo men-
tale”, non € ancora stato chiarito; at-
tualmente sembra, tuttavia, non
proponibile la separazione tra “‘sen-
sazione” (cioe I’apprezzamento del
dolore, funzione tradizionalmente
attribuita al talamo) e “percezione”
(ovvero la consapevolezza della sua
natura e delle sue caratteristiche,
che si riteneva fosse di competenza
corticale): cio0 in favore dello stretto
collegamento tra sensazione, perce-
zione e altre componenti (coscienti
e inconscie) della nocicezione nel-
I’ambito di una risposta al dolore,
inteso come sensazione funzionale®.
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3. La terapia del dolore

DAL CURARE AL PRENDERSI CURA

Introduzione

Il dolore ¢ una tra le realta piu
misteriose e inquietanti per 1’uo-
mo, suscitando interrogativi e in-
terpellando discipline non solo
nelle scienze mediche, ma anche
in quelle umanistiche.

Del dolore, infatti, non possia-
mo avere una visione riduttiva li-
mitandolo a un parametro solo me-
dico, ma dobbiamo necessaria-
mente inquadrarlo anche nell’am-
bito della filosofia, della psicolo-
gia e della teologia. Questa impo-
stazione ¢ presente nella Scuola
Algologica Fiorentina, che defini-
sce “il dolore una entita psicofisi-
ca con valenze universali, nella
cui percezione sono in causa fatto-
ri individuali, culturali e religiosi
diversi ed al cui inquadramento
partecipano non solo le branche
della medicina e della biologia,
ma anche quelle delle scienze
umane (filosofia e psicologia)”
(Zucchi, PL., 1983).

Valenza linguistica del dolore

Da questa definizione si capisce
che nella Medicina, come scienza
e come arte, il dolore assume una
valenza linguistica particolare,
creando un linguaggio comune,
ma sempre nuovo e rinnovabile,
che unisce le scienze della natura
con le scienze della trascendenza,
dando luogo ad un parametro an-
tropologico in stretto dialogo con
il parametro metafisico.

Al dolore non va dato il signifi-
cato semeiologico unicamente di
stimolo nocicettivo sull’individuo
o quello filogenetico di momento
di evoluzione comportamentale
del soggetto sulla natura, ma, so-
prattutto, il significato ontologico
della compenetrazione dell’uomo-

persona con Dio, in una partecipa-
zione vera, reale e vissuta alla pas-
sione di Cristo.

In questa visione metafisica la
medicina si allontana dai suoi
schematismi strumentali per creare
una nuova cultura della salute: la
fisionomia di una medicina antro-
pologica cosi impostata fornisce al
dolore un significato umano, dav-
Vero incisivo, con valenze trascen-
denti.

Per andare incontro a colui che
ha diritto a non soffrire, il medico
non potra usufruire unicamente di
una tecnica per combattere la sof-
ferenza, ma dovra impostare e tra-
smettere una cultura per la soffe-
renza, tenendo conto anche delle
dimensioni storiche ed etiche nelle
quali si ¢ sviluppata la medicina
del dolore (Honings, B., Zucchi,
PL., 2004).

Rapporto medico-paziente,
comunicazione, linguaggio

Il dolore riesce a creare le condi-
zioni favorevoli per una forma di
incontro e di accoglienza particola-
ri, che portano a una tensione
profonda, nel senso pil kierkegaar-
diano del termine, tra due persone,
il medico e il paziente, distinte nel
loro ruolo, ma non distanti, perché
entrambe accomunate dalla spe-
ranza dell’ auspicato miglioramen-
to del risultato terapeutico.

L’eccentricita altalenante delle
due fisionomie nella relazione tra
medico e paziente si pone alterna-
tivamente non solo in termini di
comunicazione, cioe di scambio di
informazioni, preziose per la tera-
pia, ma in una realta linguistica
molto particolare, nella quale le to-
nalita del linguaggio evidenziano
la delicata sensibilita di chi condu-
ce il dialogo e desidera dare un si-
gnificato al sintoma dolore.

Verso una definizione di salute
e di dolore

Per poter rendere comprensibili
i termini del delicato argomento
che stiamo affrontando & opportu-
no offrire le definizioni ufficiali di
salute, di dolore e di terapia, adot-
tate da tutti i Gruppi di Studio a li-
vello internazionale.

L’OMS (Alma-Ata, 1978) affer-
ma che “la salute debba essere uno
stato di completo benessere fisico,
mentale e sociale e non solamente
l’assenza di affezioni e di malat-
tia”.

Il Pontificio Consiglio per la Pa-
storale della Salute definisce “la
salute come tensione verso l’ar-
monia fisica, psichica, sociale e
spirituale e non solo assenza di
malattia: essa rende capace l’'uo-
mo di adempiere la missione che
Dio gli ha affidato, a seconda del
momento della vita nel quale si
trova” (Lozano Barragan Javier,
Messaggio della giornata del ma-
lato - 11 Febbraio dell’ Anno Giu-
bilare 2000).

L’ International Association for
the Study of Pain (IASP, 1982) de-
finisce “il dolore una esperienza
sensoriale ed emotiva spiacevole
associata a un danno reale e po-
tenziale del tessuto o descritta con
termini riferentisi a tale danno”.

Dalla definizione offerta dalla
TIASP si capisce come il dolore si
presenti con due fisionomie: una
oggettiva rappresentata dal danno
(trauma, frattura, malattia), 1’altra
soggettiva identificata nel senso
attribuito a tale spiacevole evento
diversamente interpretato e vissuto
a seconda dell’impostazione cultu-
rale e religiosa individuale.

L’esperienza cristiana spiega il
dolore nella dimensione della Re-
denzione, dove il danno come do-
lore ¢ vissuto in maniera diversa
rispetto alle altre religioni, perché
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I’esperienza dolore rientra nello
stretto rapporto tra danno e senso.

Ecco perché, pur essendo carat-
terizzato da valenze universali, il
dolore rimane una esperienza vis-
suta in maniera individuale da
ciascun soggetto.

Concetto clinico del dolore

Il dolore, tuttavia, deve essere
considerato anche il grande amico
degli esseri viventi, perché da nel-
I’organismo un segnale con il qua-
le I’'uomo capisce di dover attuare
una terapia per migliorare una con-
dizione, per la quale potrebbe es-
sere compromessa la propria inco-
lumita fisica e psichica.

A questo proposito ¢ la Biologia
stessa che ci evidenzia il valore
positivo del dolore in quella sin-
drome molto particolare definita
Analgesia Congenita, nella quale i
soggetti colpiti vengono a morte in
eta giovanile, perché non hanno la
capacita di percepire il dolore in
condizioni nelle quali i soggetti
normali reagiscono allo stimolo
nocicettivo (Sternbach, 1968).

Oltre a questo quadro clinico si
puo verificare anche la condizione
opposta, nella quale persone pro-
vano dolore intenso in assenza di
stimoli nocivi apparenti; talvolta,
basta un leggero contatto o, perfi-
no, un soffio d’aria per scatenare la
crisi algica, che, in questo caso, as-
sume un significato del tutto afina-
listico.

Questi due esempi clinici, I’A-
nalgesia Congenita (dove 1’indivi-
duo mostra incapacita a percepire
dolore, nonostante il danno evi-
dente) da un lato, e I’Iperalgesia-
Iperpatia (dove si ha la presenza di
dolore spontaneo in assenza di sti-
molazione dannosa) dall’altro,
rappresentano due estremita clini-
che opposte, che sono sempre pill
tema di approfonditi e accurati stu-
di da parte di diversi gruppi di ri-
cerca che si occupano di fisiopato-
logia e terapia del dolore.

Tuttavia, non solo 1 meccanismi
di percezione del dolore, ma anche
i meccanismi di controllo del dolo-
re rappresentano oggi un campo di
ricerca in continua evoluzione.

E noto che I’'uomo e gli animali
hanno la possibilita di eliminare o
attenuare il dolore, che partendo
dalla periferia arriva all’encefalo,

in seguito a fattori comportamen-
tali, che modificano le risposte
elettrofisiologiche e neurochimi-
che dell’organismo .

Da un punto di vista clinico il te-
ma del dolore e della sofferenza ¢
stato affrontato in maniera partico-
lare dalla Scuola Fiorentina (Teo-
dori, U., Neri-Serneri, G. G., Pro-
cacci, P., Galletti, R., 1973; Zuc-
chi, PL., Duranti, R., 1979), che
ha distinto il dolore-sintoma dal
dolore-malattia.

Il dolore-sintoma ¢ il sintomo
per eccellenza ad insorgenza mol-
to rapida, il segno clinico unico,
spesso di salvaguardia, della sinto-
matologia in atto (appendicopatia
acuta, cluster headache, infarto
miocardio), che crea una reazione
di allarme tale da indurre un’azio-
ne terapeutica repentina; tale situa-
zione clinica si identifica con il do-
lore acuto e con i suoi parametri
organici.

1l dolore-malattia & il dolore che
assurge a elemento primario del
quadro morboso perdendo la sua
caratteristica di sintoma, utile al pa-
ziente e al medico. L’insorgenza ¢
graduale con andamento ricorrente,
subcontinuo. Il dolore-malattia si
identifica con il dolore cronico, che
perdura mesi o anni, non da tregua
al paziente e induce spesso sindro-
mi ansiose e/o depressive. Esempi
di questo tipo di dolore sono: il do-
lore reumatico, il dolore della ne-
vralgia post-herpetica, il dolore
causalgico, il dolore nell’artrosi e
nell’ osteoporosi, il dolore tumorale.

La puntualizzazione di questi
due importanti concetti serve per
far capire come il dolore possa ca-
ratterizzare una situazione clinica
di patologia molto variegata sotto
il profilo fisico, psichico e sociale,
che la lingua inglese riesce ad
esprimere molto bene nella parola
disease, che indica la componente
organica della malattia (algos, do-
lore acuto), nella parola illness,
che indica la sofferenza psichica e
morale (pathos, dolore cronico),
vissuta dal paziente e dai suoi fa-
miliari, nella parola sickness, che
indica la malattia dolorosa come
percezione sociale.

Dal significato cosi articolato
che la lingua inglese ci offre della
parola malattia si comprende co-
me il malato affetto da patologia
dolorosa viva il proprio stato di fo-
tal pain in tutte e tre le dimensioni
(fisica, psichica e sociale), coin-
volgendo nella propria tragedia
anche familiari, conoscenti e per-
sonale sanitario (Sindrome di
Burn-Out, Mayou, 1987).

Aspetti anatomici del dolore

Per I’inquadramento ottimale
degli aspetti clinici e terapeutici di
una determinata malattia dolorosa,
¢ giusto chiederci da dove abbia
origine il dolore.

Il dolore ¢ dovuto all’attivazione
di recettori (nocicettori) e di vie af-
ferenti periferiche e centrali che
costituiscono la nocicezione. La si-
tuazione algica crea a livello del-
I’organismo una lesione anatomica
dei tessuti con liberazione di so-
stanze algogene, le quali stimolano
I’apparato di recezione (nocicezio-
ne periferica), che trasforma lo sti-
molo in input nocicettivo che, at-
traverso il neurone di I ordine
giunge al midollo spinale (nocice-
zione riflessa); a questo livello, il
neurone di I ordine entra in sinapsi
con il neurone di II ordine che
informa il talamo (nocicezione in-
conscia). Dal talamo il neurone di
II ordine proietta I’input nocicetti-
vo alla corteccia somatoestesica
(nocicezione cosciente).

Concetto di terapia del dolore

Questa breve parentesi anato-
mo-fisiologica serve per capire
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meglio a che livello il terapeuta del
dolore debba eseguire una deter-
minata terapia antalgica (farmaco-
logica, anestesiologica, chirurgica
o fisiatrica).

Comunque, il significato che noi
desideriamo dare al termine tera-
pia & quello equivalente all’antico
termine greco therapeia, con il
quale si indica il prendersi cura,
ovvero essere a disposizione totale
di qualcuno, che desta in stato di
necessita; questo concetto di tera-
pia non fa riferimento solo alla
malattia fisica in senso clinico, e
quindi alla Biologia e alla Medici-
na, come invece avviene per il ter-
mine moderno di terapia o the-
rapy, ma riguarda, piuttosto, la
condizione di vita generale, 1’a-
spetto della persona nella sua tota-
lita, il suo benessere in senso lato,
fisico, psichico e spirituale.

Da questa impostazione, il trat-
tamento terapeutico acquisisce una
nuova interpretazione, piu artico-
lata e integrale, che considera 1’uo-
mo nel vero significato ontologico
di Persona.

Ne deriva che il concetto di tera-
pia del dolore deve essere esami-
nato, quindi, sia come ermeneutica
etiologica della malattia, sia, in
senso pil lato, come ermeneutica
dei bisogni dell’uomo.

La terapia del dolore come er-
meneutica o interpretazione etio-
logica della sintomatologia algica
della malattia si inserisce nell’esa-
me clinico di una situazione spesso
altamente problematica per il pa-
ziente. Il momento terapeutico as-
sume un senso solo quando il sog-
getto nel suo intimo rapporto Uo-
mo-Essere-Persona vive il suo par-
ticolare momento di malattia in
tutta la sua integralita.

L’interpretazione della noxa, a
questo punto, puo individuare un
iter terapeutico conoscitivo, ma
non garantito, aperto alla riuscita,
ma a seconda delle malattie, tal-
volta rischioso, minacciato anche
dal possibile insuccesso e tale da
non poter essere attuato, se non in
un clima di fratture, di contraddit-
torieta e, perfino, di angoscia.

La terapia del dolore come in-
terpretazione dei bisogni dell’uo-
mo rappresenta un passaggio fon-
damentale nella vita di ciascun in-
dividuo sofferente, non solo nel
rapportarsi a cio che deve fare, ma,
soprattutto, nell’essere educato a

cio che deve saper fare per il con-
solidamento del suo essere fisico e
psichico e, quindi, per il costituirsi
del suo saper essere, come acqui-
sizione di una nuova, personale
cultura.

Da queste premesse si capisce,
anzitutto, come la terapia del dolo-
re, cercando di seguire un iter per-
sonalizzato per il paziente diventi,
elemento personalizzante del rap-
porto medico-paziente acquisendo
i significati piu vari: da arte alta-
mente variegata a metodo terapeu-
tico efficace, da tecnica che tenta di
risolvere difficili interpretazioni
patogenetiche di malattia a una ve-
ra e propria filosofia dell’'uomo
provato in momenti particolari del-
la globalita del suo essere.

Si deduce, quindi, che non & so-
lo lo stato di malattia dolorosa, ma
anche la stessa esperienza umana
ad esigere una interpretazione del-
la propria sofferenza, e questo per-
ché I’essere stesso dell’'uomo esige
una risposta sul piano umano e
biologico.

La terapia del dolore deve af-
frontare continuamente il proble-
ma della sofferenza fisica, morale
e anche spirituale dell’uomo colpi-
to dalla malattia, che deve essere
curata bene dal medico, ma anche
accettata ugualmente bene dal ma-
lato.

In questi termini, il trattamento
del dolore assume la fisionomia di
un utile strumento che spesso deve
misurarsi con patologie intricate,
talvolta di estrema gravita. Nelle

sue connotazioni di disciplina an-
che tecnica, la terapia antalgica
cerca di risolvere, o per lo meno
attenuare, problematiche, talvolta,
di grande difficolta clinica, nelle
quali la condizione algica tende a
distorcere il senso della norma e
anche il senso dell’essere nella sua
entitd non solo fisica, ma anche
morale e spirituale.

A questo punto, la terapia del
dolore costituisce nel rapporto me-
dico-paziente una nuova forma di
linguaggio individuale e unificante
nella sua unicita: tale condizione
rende possibile I’acquisizione e
I’interpretazione della circostanza
particolare, spesso di estrema gra-
vita. In tali situazioni, il trattamen-
to terapeutico assume non solo la
valenza metodologica inserita nel
momento pill importante del pro-
tocollo di una determinata patolo-
gia, ma cerca di favorire il delicato
momento ontologico di introiezio-
ne dell’io per una migliore com-
prensione e accettazione della pro-
pria sofferenza fisica e morale.

Algologia e terapia del dolore

Il trattamento del dolore fa parte
di quella branca della Medicina,
che rappresenta una vera e propria
disciplina, relativamente recente,
che ¢ I’algologia.

Grazie a questa branca della
scienza medica si sono venuti ad
attenuare i preconcetti circa il trat-
tamento del dolore ed ¢ stato pos-
sibile adottare criteri terapeutici
meno restrittivi che in passato.

Nell’ambito della terapia del do-
lore finalizzata soprattutto alle cu-
re palliative sono stati attuati da un
lato I’uso e la diffusione dei farma-
ci oppiacei, dall’altro sono stati
stanziati, nei Paesi della Comunita
Europea e negli Stati Uniti, finan-
ziamenti per la realizzazione di ap-
posite strutture ospedaliere, desti-
nate al trattamento del dolore.

Sul diritto di non soffrire in Ita-
lia e in altri Paesi industrializzati si
¢ parlato molto poco fino a qual-
che anno fa; invece, ¢ proprio la
facilita di accesso alle strutture do-
ve si eseguono trattamenti di pain-
relief che rappresenta la condizio-
ne per far allontanare da parte di
chi soffre di dolore intrattabile le
richieste relative all’eutanasia o al
suicidio assistito.
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Uno dei parametri fondamentali,
quindi, su cui deve essere fondato
il modello di assistenza ¢ costituito
dall’approccio diversificato al
controllo del dolore, secondo le ef-
fettive necessita che il paziente po-
ne, contrapponendo al total pain
una total care per far fronte in ma-
niera adeguata e appropriata alla
sofferenza fisica, psichica e spiri-
tuale della persona.

Non deve essere dimenticato co-
me il paziente tenda, spesso, a
chiudersi in se stesso, rifiutando la
propria condizione, isolandosi da
ogni comunicazione con I’esterno,
non di rado sottraendosi al conte-
sto familiare e negandosi sistema-
ticamente ad amici e conoscenti.

Nel meraviglioso e avvolgente
rapporto medico-paziente deside-
rerei anche sottolineare come il
malato che soffra di dolore insop-
portabile si affidi totalmente al
medico curante.

Questi, in tali situazioni, sente,
in maniera piu incisiva, I’impegno
a rispondere a questa fiducia e a
queste speranze; a tal proposito,
cerca di servirsi di medicamenti
che la moderna farmacologia gli
mette a disposizione, nel tentativo
di allontanare lo spettro eutanasi-
co, sempre piu presente in una cul-
tura che mira unicamente a rapide
risoluzioni efficientiste, dimenti-
candosi delle vere necessita del
malato nella sua globalita.

Principio del Duplice Effetto

Se vogliamo esaminare il rove-
scio degli aspetti positivi della me-
daglia della terapia del dolore, os-
serviamo che il punto cruciale del-
la terapia antalgica € costituito, tal-
volta, dagli effetti letali di un trat-
tamento, con il quale vengono uti-
lizzate dosi elevate di farmaci op-
pioidi che tendono ad accelerare la
morte del paziente.

A tal proposito, per liberare il
medico da scrupoli etici sulla sua
condotta professionale, ci si appel-
la al principio del duplice effetto,
in base al quale conseguenze che
apparirebbero moralmente non ac-
cettabili potranno considerarsi le-
cite (e ottenere libero corso nella
prassi) ogni qual volta, al di Ia di
ogni valutazione probabilistica, fi-
gurino non essere state valutate per
se stesse (Rossi, L.,1961; Di Pie-

tro, M.L.; Spagnolo, A.G., 1992;
Honings, B., 2004).

E ovvio che il paziente dovra ri-
sultare adeguatamente informato
circa i rischi che potrebbero se-
guirne e occorrera che egli abbia,
altresi, prestato nella misura del
possibile, un valido consenso al ri-
guardo.

Citando alcuni importanti testi
della Chiesa, notiamo che in essi si
fa riferimento in maniera chiara ad
esercitare attivita terapeutiche an-
talgiche per migliorare le condi-
zioni dei malati sofferenti. Basti
pensare al fondamentale discorso
di Papa Pio XII sul ricorso agli
analgesici per sedare il dolore in-
tollerabile pur nella previsione di
abbreviare la vita del malato, o al-
la Lettera Apostolica Salvifici do-
loris (n. 5) di S.S. Giovanni Paolo
I1, che sottolinea “che la Medicina,
come scienza e, insieme, come ar-
te del curare, scopra sul vasto ter-
reno delle sofferenze dell’uomo il
settore pin conosciuto, quello
identificato con maggior precisio-
ne e, relativamente, piu controbi-
lanciato dai metodi del reagire,
cioe della terapia”.

Sappiamo che ogni farmaco
comporta, insieme con [’effetto
principale auspicato e desiderato,
talvolta, anche effetti secondari in-
desiderabili, la cui comparsa ed en-
tita non ¢ spesso prevedibile; pro-
prio per questo ¢ importante un ri-
goroso e continuo studio e aggior-
namento scientifico in una discipli-
na, come ¢ la fisiopatologia e tera-
pia del dolore, che in passato ¢ stata
insegnata in pochissime Universita.

A tal proposito, mi piace ricor-
dare come nella Facolta Medica di
Firenze siano sempre esistiti grup-
pi di ricerca particolarmente atten-
ti all’algologia, perché & dimostra-
to che in tutte le branche della Me-
dicina, ma nella terapia del dolore
in particolare, le nozioni acquisite
solitamente diventano obsolete per
il 50% in meno di cinque anni, e
cio significa che quello che cia-
scun medico ha appreso durante
gli studi universitari, dieci anni do-
po la laurea ha perso il 75% della
sua validita.

Nocicezione e farmaci antalgici

Per I’algologo sono state di
grande interesse, per le applicazio-

ni in ambito farmacologico e tera-
peutico, le scoperte che la neuro-
chimica ha raggiunto sulla nocice-
zione.

Dalle scoperte di Hughes e Ko-
sterlitz (1975) si capisce molto be-
ne come il primo terapeuta dell’ or-
ganismo sia I’organismo stesso, in
quanto capace di liberare, in segui-
to ad uno stimolo algogeno, so-
stanze ad azione antalgica simili
alla morfina, le endorfine, che
creano una analgesia endogena.

Per capire non solo i meccani-
smi del dolore e del suo controllo,
ma anche il meccanismo d’azione
dei farmaci antalgici, occorre rifar-
si allo studio della sinapsi.

Monod definisce la sinapsi “/’e-
lemento logico fondamentale del
sistema nervoso’; & proprio questo
elemento che permette ai neuroni
di dialogare tra loro.

Il dolore compare proprio quan-
do una alterazione della omeostasi
sinaptica crea una alterazione della
comunicazione tra neuroni.

E a questo punto che deve inter-
venire il momento terapeutico, per
ristabilire nell’organismo 1’equili-
brio che si ¢ alterato, e la terapia an-
talgica sara tanto pil efficace quan-
te piu sinapsi alterate riuscira a
mettere in sintonia tra sistema noci-
cettivo e sistema antinocicettivo.

Nonostante il migliorare delle
conoscenze nella fisiopatologia e
terapia del dolore, i farmaci antal-
gici, in generale, quelli oppioidi, in
particolare, anche di fronte a dolo-
re insopportabile sono scarsamen-
te usati dai sanitari italiani (si che
la loro somministrazione in Italia ¢
12 volte inferiore rispetto alla Ger-
mania, 32 volte inferiore rispetto
alla Francia, 110 volte inferiore ri-
spetto alla Danimarca). Gli Stati
Uniti e la Svezia occupano i primi
posti per I’utilizzo di farmaci an-
talgici ad azione centrale.

Alcuni medici, anche di fronte al
dolore che raggiunge i massimi li-
velli di intensita, tendono a non
somministrare oppiacei per timore
di dipendenza fisica (subordina-
zione fisica all’effetto della sostan-
za), che, nel soggetto affetto da do-
lore insopportabile, puo essere do-
vuta in parte alla progressione del-
la malattia stessa, in parte alla
comparsa del fenomeno della zol-
leranza farmacologia (assuefazio-
ne alla sostanza).

Nella maggior parte dei casi si
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verifica il ricorso alle terapie antal-
giche nel tentativo di lenire il dolo-
re, specie se molto intenso e pro-
lungato, perché questa condizione
concorre ad una positiva accetta-
zione di quei momenti particolari
della malattia che tendono a favo-
rire una tranquillita interiore e un
abbandono fiducioso a Dio nella
preghiera.

I dati ricavati dalla letteratura re-
cente sono molto confortanti per-
ché evidenziano che una adeguata
terapia del dolore annulla le richie-
ste eutanasiche dei pazienti: in Ita-
lia, nel 2002, su 900 casi di malati
con dolore severo da malattia can-
cerigna, solo uno ha chiesto di es-
sere aiutato a morire, allontanando
definitivamente questa idea dopo
una adeguata terapia antalgica
(Corradi, M., 2002).

Focalizzando I’attenzione nel
microcosmo terapeutico del nostro
Paese si ¢ verificato che in questi
ultimi anni la classe medica e quel-
la politica italiana hanno voluto re-
cuperare questo grave ritardo, cer-
cando di adeguare 1’uso della tera-
pia antalgica a livelli europei.

Questo fenomeno & sicuramente
da incoraggiare perché non vi sono
ragioni sostenibili per tenere un at-
teggiamento remissivo nei con-
fronti di chi vuole che il suo dolo-
re venga trattato in maniera ade-
guata, anche perché, purtroppo,
dobbiamo calarci in una realta so-
ciale ad impronta efficientista, che
richiede sempre piu misure anal-
gesiche (alleviamento del dolore),
se non, addirittura, anestetiche
(eliminazione di ogni sensazione
dolorosa).

Il primo elemento che il medico
algologo deve prendere in consi-
derazione in una appropriata tera-
pia del dolore ¢ costituito dalla di-
sponibilita di poter disporre di me-
todi di misurazione del dolore, con
i quali poter valutare le componen-
ti fisiche, psichiche e socio-am-
bientali dell’esperienza dolorosa.
La misurazione del dolore, valuta-
ta in maniera costante durante il
trattamento antalgico, da una mi-
sura dell’efficacia della terapia
eseguita e indica le eventuali va-
riazioni di percorso in presenza del
permanere di indici di intensita
(VAS) di dolore molto elevato
(Scott-Huskisson, 1976).

Il trattamento del dolore, in ge-
nerale, e, nell’ambito delle cure

palliative, in particolare, deve te-
ner presente la possibilita di ricor-
rere a indirizzi diversificati: farma-
cologici, fisioterapici, neurolesivi
e a tecniche di blocco anestetico
locale.

Fra tutti questi ausilii la terapia
farmacologica ¢ la pit comune e la
meno aggressiva ed €, quindi, la
pil indicata nei casi di dolore plu-
rifocale o generalizzato.

Efficacia della terapia del dolore

Attualmente, il medico € in pos-
sesso di strumenti, soprattutto far-
macologici, con i quali poter tener
fronte a qualsiasi forma di dolore,
anche ribelle, purché nel protocol-
lo di terapia antalgica vengano te-
nute presenti alcune regole irri-
nunciabilili, rappresentate dai se-
guenti parametri:

1. la somministrazione dei far-
maci deve essere effettuata ad ora-
ri programmati e non al bisogno,
tenendo conto che 1’organismo
puo essere paragonato ad una cen-
trale elettrochimica, dove arrivano
e partono input nocicettivi e dove
si liberano sostanze algogene e an-
talgiche che seguono ritmi circa-
diani che possono incidere sulla
percezione algica, in maniera posi-
tiva o negativa, a seconda degli
orari piu appropriati della sommi-
nistrazione farmacologica;

2. la dose di un farmaco analge-
sico va personalizzata perché I’ef-
ficacia varia da paziente a pazien-
te. La dose ottimale ¢ quella che
ottiene effetti clinici identificabili
in una zona intermedia tra I’ otteni-
mento di una adeguata analgesia e
il non raggiungimento di elevati li-
velli di tossicita;

3. gli effetti collaterali e gli
eventuali livelli di tossicita vanno
trattati sistematicamente e subita-
neamente;

4. di fronte a un dolore ai massi-
mi livelli di intensita non deve mai
essere fatto uso di placebo, perché
non & giusto da un punto di vista
medico ed etico;

5. deve essere utilizzato il mo-
dello piu corretto e collaudato di
terapia antalgica, che in ambito so-
prattutto oncologico ¢ rappresenta-
to dalla scala analgesica a tre gra-
dini, proposta dai protocolli tera-
peutici dell’OMS (1986).

Nel primo gradino, che corri-

sponde al dolore di lieve entita, si
verifica I'impiego dei farmaci an-
tinfiammatori non  steroidei
(FANS), per un periodo protratto
fino a quando tali farmaci sono ef-
ficaci a controllare il dolore.

Nel secondo gradino, che corri-
sponde al dolore moderato, I’ algo-
logo utilizza i FANS con i cosid-
detti narcotici deboli (codeina);
questo trattamento prosegue fin-
ché non ricompare dolore a livelli
non accettabili.

Il passaggio al terzo gradino,
che corrisponde al dolore severo, &
rappresentato dall’utilizzo di nar-
cotici potenti, tra i quali la morfi-
na, oppiaceo agonista puro, som-
ministrato da solo o in associazio-
ne con i FANS.

Farmaci anti-infiammatori
non-steroidei e oppiacei

A questo punto, per capire me-
glio I'impostazione di una corretta
terapia antalgica, desidero soffer-
marmi brevemente sulle peculia-
ritd di queste due categorie di far-
maci: i FANS e gli oppiacei.

I FANS sono farmaci con effetto
analgesico prevalentemente peri-
ferico, legato al noto meccanismo
d’azione di blocco della sintesi
delle prostaglandine. L’identita del
meccanismo d’azione comporta
che questi farmaci possano causa-
re alcuni effetti collaterali sovrap-
ponibili tra loro per qualita ed en-
tita, quali D’effetto gastrolesivo,
I’effetto antiaggregante piastrini-
co, l’effetto broncocostrittore, la
possibilita di causare diarrea, la
possibilita di indurre sonnolenza e
fenomeni allergici.

Gli oppiacei, denominati anche
narcotici o stupefacenti, produco-
no analgesia posizionandosi sui re-
cettori siti a livello del sistema ner-
voso centrale (SNC), dove si tro-
vano anche le sostanze oppiacee
endogene (enkefaline, endorfine,
dinorfina).

Alcuni oppiacei possono agire
attivando la funzione (agonisti) o
bloccandola (antagonisti), altri si
comportano da agonisti, se impie-
gati da soli, e da antagonisti, se as-
sociati ad altri oppiacei (agonisti-
antagonisti). Quest’ultima condi-
zione evidenzia che ¢ pericoloso e
inutile associare pilt oppiacei in
uno schema terapeutico; gli effetti
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collaterali di queste sostanze sono
rappresentate da: sonnolenza, nau-
sea, vomito, stipsi; in caso di so-
vradosaggio, si puo avere depres-
sione respiratoria, disforia, riten-
zione urinaria.

Un altro aspetto che merita di
dover essere evidenziato nella tera-
pia del dolore con oppiacei ¢ quel-
lo rappresentato dal fenomeno del-
la dipendenza e della tolleranza.

La dipendenza dagli oppiacei ¢
un fenomeno psichico e fisico.

L attuale guerra in Iraq, purtrop-
po, ha evidenziato molto bene que-
sti due aspetti. Ad alcuni soldati
americani, infatti, che assumevano
abitualmente oppiacei per motivi
di natura psicologica (tensione,
paura di morire, lontananza dagli
affetti familiari) ¢ stato pressoché
impossibile sospendere 1'uso di
queste sostanze, perché si era in-
staurata una dipendenza psicologi-
ca. Altri soldati che assumevano
morfina o altri oppiacei, in quanto

feriti e bisognosi di trattamento an-
talgico, poterono al momento op-
portuno sospendere il trattamento
senza incorrere in dipendenza psi-
chica, ma, al massimo, in una lieve
dipendenza fisica.

I malati con dolore molto inten-
so si configurano nella seconda
condizione, potendo [1’algologo
eliminare loro gli oppiacei in ma-
niera graduale, quando sia ritenuto
necessario dalle situazioni clini-
che. Questa spiegazione farmaco-
logica sugli oppiacei dimostra che
1 malati trattati con tali sostanze

vanno incontro molto raramente a
dipendenza psicologica, che ¢,
purtroppo, la norma nella tossico-
dipendenza.

L’altro punto che merita di esse-
re evidenziato nell’ambito della te-
rapia del dolore ¢ il fenomeno del-
la tolleranza.

Il fenomeno della tolleranza si
verifica quando il soggetto, che as-
sume continuamente oppiacei, do-
po un certo periodo di tempo, va
incontro ad una specie di assuefa-
zione, per la quale gli stessi farma-
ci alle stesse dosi non hanno piu
efficacia, e solo aumentando le do-
si si riescono ad ottenere i risultati
iniziali. I meccanismi con cui si in-
staura la tolleranza non sono anco-
ra del tutto chiariti, come la velo-
cita con cui si determina varia da
paziente a paziente.

Conclusioni

In questo studio ¢ stato preso in
considerazione come nella terapia
del dolore sia presente una visione
ab extrinseco, che si configura nel-
la cura della malattia e del dolore
fisico (algos, to cure), e una visio-
ne ab intrinseco, che si configura
nella cura del malato (pathos, to
care).

In questo passaggio da percezio-
ne immanente (algos) a riflessione
trascendente (pathos) ciascun indi-
viduo innalza la propria fisiono-
mia da homo technologicus a Per-
sona, che riesce a vivere la soffe-
renza nella dimensione della Spe-
ranza.

In questo ambito, I’atteggiamen-
to reticente nella somministrazio-
ne dei farmaci da parte del medico
potrebbe essere giustificato purché
voluto unicamente dal paziente.

A tal proposito, bisogna lasciar
libero il malato che vuol vivere i
momenti della sua malattia in una
prospettiva personale e cristiana di
rinunciare alla possibilita di alle-
viare le proprie sofferenze, perché
il dolore, in questo caso, assume
un significato prezioso e salvifico,
quale partecipazione alla Croce di
Cristo e, quindi, puo essere libera-
mente accolto (S. Congregazione
per la Dottrina della Fede, 2001).

Concludendo, vorrei sottolinea-
re che, al di la di una corretta tera-
pia del dolore, ciascun paziente vi-
ve la propria esperienza di malattia

in maniera del tutto personale, nel-
la quale sul risultato delle cure an-
talgiche incide molto la propria
formazione etica e spirituale, per-
ché come dice S.Em. il Cardinal
José Saraiva Martins ““la vita spiri-
tuale mette il credente in una si-
tuazione continua di empatia divi-
na”, favorita da strumenti preziosi
come la preghiera (Dolentium Ho-
minum, 2004).

A riprova di ci0, recentemente,
infatti, studi clinici eseguiti in ma-
niera molto rigorosa da un punto di
vista scientifico (reclutamento dei
soggetti secondo il criterio ran-
dom; esame dei soggetti in cieco;
valutazione dei dati con calcolo
statistico) hanno voluto sottolinea-
re come la Fede e la Preghiera rie-
scano a potenziare gli effetti della
terapia farmacologica innalzando
la soglia del dolore (Zucchi, P.L.,
Honings, B., 1996; Zucchi, P.L.,
Honings, B., Voegelin, M.R.,
2001; 2003).

Dal momento che il malato-Per-
sona € una unita costituita da so-
ma, psiche e pneuma, il migliora-
mento del dolore si ottiene a tutti e
tre i livelli: fisico, psichico e spiri-
tuale.

Il nostro gruppo di ricerca & riu-
scito, infatti, ad evidenziare che: 1)
i pazienti credenti hanno, rispetto
agli agnostici, una soglia del dolo-
re piu elevata, cio¢ avvertono me-
no il dolore (Effetto Fede), e hanno
una migliore risposta al trattamen-
to farmacologico; 2) i pazienti trat-
tati anche con terapia etica (pre-
ghiera) hanno una migliore rispo-
sta al trattamento farmacologico
rispetto a quelli non trattati, siano
essi credenti o agnostici (Effetto
Preghiera).

Da questo studio si evidenzia
come la condizione di fede (cre-
denti) e lo strumento della preghie-
ra riescano a modulare la percezio-
ne dello stimolo doloroso influen-
do positivamente sugli effetti della
terapia antalgica.

L’interpretazione fisiopatologi-
ca del fenomeno risiede, da un
punto di vista neurofisiologico,
nella nota teoria del Gate Control
di Melzack e Wall (Science, 1965).

Infatti, la condizione di fede e lo
strumento della preghiera favori-
rebbero 1’attivazione di fasci inibi-
tori discendenti, che modulano la
condizione dello stimolo nocicetti-
vo, determinando una minore per-
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cezione del dolore. Da un punto di
vista neurofarmacologico, in uno
stato clinico di dolore severo, si
verificherebbe, quindi, che la con-
dizione di fede, nei credenti, e la
preghiera, nei credenti e negli
agnostici, che liberamente hanno
accettato di seguire anche la tera-
pia etica (Zucchi, P.L., Honings,
B., 1996; Zucchi, P.L., Honings,
B., Voegelin, M.R., 2001; 2003 ),
facilitano la liberazione di endorfi-
ne, sostanze endogene di natura
oppiacea ad azione analgesica, che
bloccano i recettori algogeni sia a
livello centrale che periferico (Hu-
ghes, e Coll., 1975).

Dallo studio eseguito si puo ar-
guire come il malato sofferente
possa essere aiutato in senso medi-
co (farmaci) e in senso etico (pre-
ghiera) nell’eliminare, o per lo
meno, nel diminuire il sintoma do-
lore.

In una ricerca successiva ( Zuc-
chi, PL., Honings, B., Voegelin,
B., in press) il nostro gruppo di
studio ha voluto esaminare se an-
che la musica avesse potuto indur-
re un potenziamento degli effetti
farmacologici della terapia antal-
gica in pazienti algologici. I risul-
tati sono stati positivi e davvero in-
coraggianti (Dolentium Hominum,
in corso di stampa).

E, quindi, da questo intersecarsi
e compenetrarsi tra immanenza
(soma e psiche) e Trascendenza
(pneuma), presenti nella natura
dell’uomo, credente o agnostico,
che la terapia del dolore, farmaco-
logica ed etica, pu0 dare un risulta-
to ottimale in ciascun soggetto, in

quanto Persona, proprio perché
creatura misteriosa e affascinante
fatta ad immagine e somiglianza di
Dio.

Prof. PIERLUIGI ZUCCHI, S.O.
Direttore dell’Istituto per lo Studio

e la Terapia del Dolore.

Firenze, Italia
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4. Le cure palliative

Premessa

“Sensu strictu”, le cure palliati-
ve costituiscono argomento non
solo medico ma, soprattutto, di-
sciplina che nella sua stessa rea-
lizzazione incontra ’uomo nella
sua totalita e di questo, quindi, ne
acquisisce il tratto filosofico, spi-
rituale, antropologico. Ancora di
piu, le cure palliative si rivolgono
non solo all’individuo in quanto
tale, ma come facente parte di un
insieme familiare, professionale,
sociale.

Sono, quindi, una disciplina
con intrinseche e strutturali carat-
teristiche di complessita ricondu-
cibili alla molteplicita fattoriale di
tutte le componenti che concorro-
no al suo determinismo: in tal sen-
so I’occasione di questo contribu-
to € propizia per esporre, in ma-
niera integrata con gli altri contri-
buti presenti in questo Volume
edito dal Pontificio Consiglio per
la Pastorale della Salute, alcuni
basilari concetti relativi alle cure
palliative.

Laddove il lettore lo riterra op-
portuno, avra la possibilita di ap-
profondire gli aspetti ritenuti di
maggior interesse e meritori di
sviluppo e analisi, consultando la
bibliografia in calce al presente
documento.

Le cure palliative sono il poten-
ziale strumento per attuare im-
portanti sinergie, tramite cui, indi-
viduando nell’incontro tra umane-
simo ippocratico € umanesimo
cristiano un decisivo fattore di
progresso verso una civilta sem-
pre piu degna di questo nome, di-
venga attuabile configurare quella
visione antropologica ove risulti
possibile a persone di culture e re-
ligioni diverse trovare un momen-
to di sintesi e di condivisione ope-
rativa. Da questa base, aumentan-
do la gia rigorosa attenzione a
questo grave e urgente problema

che interpella la ricerca e la scien-
za medica, possono scaturire
quell’ispirazione e quella motiva-
zione per meglio esprimere, nel
proprio ambito e nella propria
quotidianita, il servizio alla per-
sona nell’attenzione alla sofferen-
za e nell’impegno per ribadire la
centralita dell’uomo, il rispetto
della vita e la sua difesa incondi-
zionata.

Soprattutto nella fase della ma-
lattia, in cui non ¢ piu possibile
praticare terapie proporzionate ed
efficaci, mentre si impone 1’obbli-
go di evitare ogni forma di ostina-
zione O accanimento terapeutico,
si colloca la necessita delle cure
palliative che, come afferma I’En-
ciclica Evangelium vitae, sono
“destinate a rendere piu sopporta-
bile la sofferenza nella fase finale
della malattia e di assicurare al
tempo stesso al paziente un ade-
guato accompagnamento” (65).

Testimonianze storiche fanno
risalire la nascita delle cure pallia-
tive al 238 a.C. quando I"impera-
tore Asoka costruisce un rifugio
per i morenti a Varanasi vicino al
fiume Gange. Nella cultura occi-
dentale il concetto specifico di ho-
spice si fa strada nel Medio Evo
ad opera dei Fatebenefratelli, mo-
tivati dalla necessita di offrire un
luogo ove, congiuntamente alle
cure mediche, venisse offerta
un’adeguata assistenza spirituale.

Nel 1960, Lady Cicely Saun-
ders, rilevando, interpretando ed
elaborando queste necessita, rin-
nova tali principi e, nel 1967,
inaugura il St. Christopher’s Ho-
spice a Londra. Tale occasione co-
stituisce propizia e concreta situa-
zione per enfatizzare la terapia del
dolore nella fase finale della vita e
per sottolineare la necessita, in un
hospice di moderna strutturazione
ma di antica provenienza, di co-
niugare la tecnologia e la scienza
medica con la compassione e l’'u-

manizzazione di una medicina in
cui I’approccio deve essere foca-
lizzato sul paziente. Il merito
maggiore ascrivibile a quest’azio-
ne di Cicely Saunders va indivi-
duato nell’avere indotto ricerche
finalizzate alla comprensione dei
meccanismi di base della fisiopa-
tologia del dolore e, conseguente-
mente, di determinanti progressi
nella terapia del dolore. Da questo
importante “focus” della comu-
nita scientifica ha tratto spunto il
noto e diffuso volume dal titolo
Cancer pain relief pubblicato dal-
I’Organizzazione Mondiale della
Sanita nel 1986 ed ¢ stata struttu-
rata la scala terapeutica del-
I’OMS, strumento universalmente
conosciuto e a tutt’oggi insupera-
to per la possibilita di applicazio-
ne in qualunque tipo di scenario
sanitario.

Nonostante lo sviluppo espo-
nenziale conosciuto dalle cure
palliative negli ultimi trent’anni,
la discrepanza tra quanto disponi-
bile e quanto sarebbe necessario
permane, purtroppo, come evi-
denza drammatica e attuale.
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Secondo la definizione del Na-
tional Council for Hospice and
Palliative Care Services WHO-
OMS 1990, successivamente mo-
dificata dalla Commissione mini-
steriale per le cure palliative 1999,
le cure palliative sono tutte quelle
cure destinate a migliorare la qua-
lita della vita e non orientate a
controllare il processo evolutivo
della malattia.

Inoltre le cure palliative:

— affermano la vita e considera-
no il morire come un evento natu-
rale;

—non accelerano né ritardano la
morte;

— provvedono al sollievo dal
dolore e dagli altri disturbi;

— integrano gli aspetti psicolo-
gici e spirituali dell’assistenza;

— aiutano i pazienti a vivere in
maniera attiva fino alla morte;

— sostengono la famiglia duran-
te la malattia e durante il lutto.

Le cure palliative si caratteriz-
zano inoltre per:

— la globalita dell’intervento te-
rapeutico che, avendo per obietti-
vo la qualita della vita residua,
non si limita al controllo dei sinto-
mi fisici, ma si estende al soste-
gno psicologico, relazionale, so-
ciale e spirituale;

— la valorizzazione delle risorse
del malato e della sua famiglia ol-
tre che del tessuto sociale in cui
sono inseriti;

— la molteplicita delle figure
professionali e non professionali
che sono coinvolte nel piano di
cura;

— il pieno rispetto dell’autono-
mia e dei valori della persona ma-
lata;

— la forte integrazione e il pieno
inserimento nella rete dei servizi
sanitari e sociali;

— ’intensita delle cure che de-
vono essere in grado di dare rispo-
ste pronte ed efficaci al mutare dei
bisogni del malato;

— la continuita della cura fino
all’ultimo istante;

— la qualita delle prestazioni
erogate.

Uno degli argomenti di maggio-
re discussione all’interno della co-
munita scientifica verte sull’indi-
viduazione del momento pit indi-
cato per iniziare le cure palliative.

Secondo un punto di vista stret-

tamente medico, le medesime an-
drebbero iniziate quando le tera-
pie destinate a controllare I’evolu-
zione della malattia non sono pil
efficaci e non ¢ pil realistico 1’o-
biettivo di prolungare la vita stes-
sa, con lo scopo principale del mi-
glioramento della qualita della vi-
ta; questo significa controllo del
dolore nei suoi diversi aspetti, dei
disturbi fisici che si accompagna-
no al progredire della malattia, of-
ferta di sostegno psicologico al
malato e alla famiglia con 1’ob-
biettivo di evitarne I’isolamento e
la solitudine e alleviarne la soffe-
renza spirituale.

Un altro punto di vista al riguar-
do ¢ direttamente desunto da os-
servazioni e stime di derivazione
epidemiologica: partendo dal pre-
supposto di una condivisibile ipo-
tesi di scenario che prevede nel
periodo compreso tra il 1990 ed il
2020 un progressivo incremento
della popolazione ultrasessanta-
cinquenne, ¢ prevedibile un pro-
porzionale incremento del nume-
ro di patologie cronico-degenera-
tive capaci di incidere piuttosto
che sul “quoad vitam” sul “quoad
valetudinem” di una ampia com-
ponente della popolazione mon-
diale. In altri termini, ¢ plausibile
I’ipotesi di una quota sempre
maggiore di persone affetta da pa-
tologie croniche i cui epifenomeni
saranno in grado di compromet-
terne la relativa qualita della vita.
Queste considerazioni se da un la-
to impongono, in termini di politi-
ca sanitaria, 1’elaborazione di
nuove strategie finalizzate a forni-
re nuove e adeguate risposte per le
nuove esigenze emergenti, da un
altro lato giustificano una rivisita-
zione, peraltro in atto, della primi-
genia filosofia e dell’iniziale mo-
tivo informatore anche per le cure
palliative che, infatti, iniziano a ri-
volgersi, non piu come in prece-
denza solo ai malati terminali e
preterminali di cancro, ma anche a
quei pazienti affetti da patologie
croniche con decadimento attuale
e prospettico della qualita della
vita residua.

Le cure palliative, quindi, si oc-
cupano in maniera attiva e totale
dei pazienti colpiti da una malattia
non necessariamente o esclusiva-
mente oncologica, che non ri-
sponde in maniera totale a tratta-
menti specifici e la cui diretta e ul-

tima conseguenza ¢ la morte. Il
controllo del dolore, di altri sinto-
mi e degli aspetti psicologici, so-
ciali e spirituali ¢ definito di fon-
damentale importanza e lo scopo
fondamentale delle cure palliative
va identificato nel raggiungimen-
to della miglior qualita di vita pos-
sibile per i pazienti e le loro fami-
glie. La qualita della vita rappre-
senta un concetto direttamente de-
rivato dalla definizione di salute
secondo cui per essa deve inten-
dersi non gia e non pil la sola as-
senza di malattia, ma uno stato di
completo benessere fisico, psichi-
co e sociale. Integrando quanto
definito dall’Organizzazione
Mondiale della Sanita con una vi-
sione olistica dell’individuo, ¢
possibile affermare che a questi
aspetti va aggiunta la dimensione
spirituale, concludendo che la
qualita della vita ¢ la percezione
soggettiva che un individuo ha
della propria posizione nella vita,
nel contesto di una cultura e di un
insieme di valori nei quali egli vi-
ve, anche in relazione ai propri
obiettivi, aspettative e preoccupa-
zioni. La qualita di vita riguarda
quindi un concetto omeostatico e
dinamico, ad ampio spettro, che ¢
modificabile in maniera comples-
sa dalla percezione soggettiva e
contingente della propria salute fi-
sica e psicologico-emotiva, dal li-
vello d’indipendenza, dalle rela-
zioni sociali e dalle interazioni
con il proprio specifico contesto
ambientale e comprende la capa-
cita del paziente di attendere le
normali attivita quotidiane, la ge-
stione dei propri ruoli sociali, I’al-
terazione delle capacita cognitive,
1 sintomi psicologici connessi allo
stato morboso, il supporto sociale
e familiare e le conseguenze so-
cio-economiche delle malattie. E
quindi possibile affermare che il
concetto di qualita della vita & un
concetto altamente individuale: se
da un lato, infatti, alcuni pazienti
sono maggiormente preoccupati
per i sintomi fisici, quali il dolore,
in altri, invece, I’attenzione si fo-
calizza maggiormente sull’impat-
to determinato dalla malattia sulla
loro vita quotidiana. Altri, ancora,
potrebbero essere ansiosi per I’in-
certezza della loro situazione, per
convinzioni religiose o spirituali o
per gli effetti della loro malattia
sui familiari. Il punto di vista del
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paziente, d’importanza fonda-
mentale, puo differire da quello
del medico e da quello dei fami-
liari che lo accudiscono. Numero-
si studi scientifici individuano un
minimo comun denominatore nei
pazienti oncologici nel bisogno di
comunicazione con la famiglia e 1
medici per affrontare la disabilita,
il dolore, I’ansia e la depressione
connessi con la malattia. Ricerche
molto recenti dimostrano, a con-
ferma di quanto precedentemente
detto, che tali preoccupazioni e bi-
sogni sono ancora maggiori nei
pazienti cronici in un determinato
stadio della loro malattia. E anche
per questo che attualmente si con-
divide I’inizio di alcuni interventi
palliativi pill precocemente nel
decorso della malattia e in aggiun-
ta al trattamento etiologico.

In quest’ottica, la casa del mala-
to, come luogo di cura, sembra
meglio rispondere a questo obiet-

tivo, come emerge anche da inda-
gini svolte presso i malati stessi.
L’ospedale, infatti, ¢ sempre pill
indirizzato alla cura dei casi acuti
per adeguamento delle terapie gia
attuate e restituzione del malato e
del suo nucleo al suo contesto pil
quotidiano possibile. E interes-
sante notare, al riguardo, come
con altre parole nella Carta degli
Operatori Sanitari questo concetto
sia descritto in maniera esaustiva
e netta: ““Al malato terminale van-
no praticate le cure mediche che
gli consentono di alleviare la pe-
nosita del morire. In questa pro-
spettiva rientrano le cosiddette cu-
re palliative. Si sottrae cosi il mo-
rire umano al fenomeno della me-

dicalizzazione che vede la fase
terminale della vita svolgersi in
ambienti affollati e movimentati,
sotto il controllo del personale
medico-sanitario  preoccupato
prevalentemente dell’aspetto bio-
fisico della malattia. Tutto questo
¢ sentito in misura crescente come
poco rispettoso della complessa
situazione umana della persona
sofferente”.

Una possibile alternativa al ri-
covero ospedaliero ¢ costituita da-
gli hospice, strutture in genere di
piccole dimensioni in grado di ri-
coverare una decina di pazienti e
in cui viene privilegiato il rappor-
to umano e il sostegno psicologi-
co, mentre € sostanzialmente con-
tenuto I’intervento sanitario pre-
valentemente finalizzato all’ade-
guamento di protocolli terapeuti-
ci. L’hospice ha caratteristiche
strutturali e modalita organizzati-
ve specifiche e differenti da quelle

dei reparti ospedalieri con alcuni
requisiti ritenuti fondamentali: lo-
calizzazione in zona protetta, ben
collegata e facilmente accessibile,
garanzia del rispetto della dignita
del paziente tramite spazi confor-
tevoli finalizzati, insieme alla per-
sonalizzazione della stanza, alla
ricostituzione di condizioni di vita
similari a quelle del domicilio del
paziente, ricerca di soluzioni che
facilitino il comfort ambientale e
il benessere psicologico con spazi
comuni di socializzazione, possi-
bilita di ospitare familiari, garan-
zia di assistenza spirituale, ove ri-
chiesta, di cura della persona, di
attivita diversionali e di compa-
gnia. La filosofia assistenziale

dell’hospice & rimasta coerente
negli anni: I’hospice crede nel-
I’importanza di offrire un’assi-
stenza individuale, un contatto
umano e un approccio inter e mul-
tidisciplinare da parte di un grup-
po di operatori dedicati “ad hoc”.
L’ hospice non ¢ sorto per rispon-
dere a tutte le domande di assi-
stenza e riconosce la sua finalita
nell’attuazione di un modello di
accompagnamento sempre piu
adeguato, capace di sensibilizzare
la societa e le altre istituzioni sani-
tarie ai bisogni di questi malati
con ’intento di elaborare risposte
sempre pill appropriate.

Nelle cure palliative si parla di
“dolore totale” per sottolinearne
I’aspetto multidimensionale e per
ribadire che il dolore non puo es-
sere curato prescindendone i mol-
teplici aspetti: fisici, sociali, psi-
cologici, spirituali. Lo schema del
dolore totale sottende la necessita
di una équipe multidisciplinare
provvista di requisiti di idoneita
per soddisfare uno spettro di biso-
gni estremamente ampio e varie-
gato; tra questi, va evidenziato il
bisogno di assistenza spirituale
che, secondo la risposta della per-
sona, potra poi diventare percorso
di fede: ““Si devono curare le feri-
te dello spirito, si deve accompa-
gnare il paziente nella ricerca del
significato di cio che sta vivendo,
aiutarlo a prendere decisioni eti-
che appropriate, rispettando la sua
propria maniera di vivere, le sue
convinzioni religiose e rendendo
possibile 1’espressione concreta
della sua fede”.

Va comunque privilegiato, & be-
ne ribadirlo, lo scenario domici-
liare. Poiché quindi i bisogni sono
di natura diversa, € corretto af-
frontarli utilizzando specifiche
competenze e strumenti di varie
figure professionali: un’équipe
multidisciplinare svolge visite pe-
riodiche e urgenti, secondo neces-
sita. L”équipe si propone di aiuta-
re a controllare i disturbi fisici
mediante 1’opera di esperti in me-
dicina palliativa, integrandosi con
chi ¢ deputato al sostegno psicolo-
gico, sociale e spirituale del mala-
to e della famiglia. Piu in detta-
glio: il medico instaura i contatti
con il medico curante, coinvol-
gendolo nell’assistenza, effettua
I’assistenza medica a casa del ma-
lato, identifica e mantiene la co-



38

LE CURE PALLIATIVE

municazione con il familiare lea-
der; I’infermiere, oltre a svolgere
le prestazioni infermieristiche,
controlla I’efficacia delle terapie
prescritte, rileva la presenza di
nuovi sintomi o le necessita del
paziente, sostiene i familiari e va-
luta la necessita di inserire i vo-
lontari (un ruolo importante rive-
stono i volontari che collaborano
con I’équipe per dare al malato e
alla famiglia non solo un sostegno
psicologico, ma anche un aiuto
concreto). Il Santo Padre, in occa-
sione dell’Udienza concessa ai
partecipanti della XIX Conferen-
za del Pontificio Consiglio per la
Pastorale della Salute, ha definito
la loro azione: “Prezioso contribu-
to che con il loro servizio danno
vita a quella fantasia della carita
che infonde speranza anche all’a-
mara esperienza della sofferen-
za”’; il volontario ha il compito di
tenere compagnia al malato e di
sostituire per qualche ora al gior-
no il familiare, ¢ preparato all’a-
scolto attivo del malato e all’uso
delle tecniche diversionali, si oc-
cupa anche del sostegno ai fami-
liari durante il periodo di lutto; il
coordinatore dei volontari orga-
nizza la selezione e la preparazio-
ne degli aspiranti e assegna i ma-
lati; lo psicologo sostiene 1’équi-
pe, prepara e supervisiona i volon-
tari; 1’assistente sociale individua
e interviene sui bisogni di natura
assistenziale che possono insorge-
re nel malato e nella sua famiglia.
A richiesta ¢ prevista la consulen-
za di specialisti dell’alimentazio-
ne e della riabilitazione.

I1 malato, con il suo nucleo fa-
miliare, diventa quindi il centro
dell’attenzione di diversi speciali-
sti che lavorano insieme in modo
coordinato.

Un altro dei problemi di mag-
giore attualita nel campo delle cu-
re palliative & rappresentato dal-
I’impossibilita di erogare adegua-
te cure, sebbene queste siano di-
sponibili. La genesi di questo mo-
derno paradosso va ricercata in
una serie di barriere culturali e
ideologiche che, a ben vedere,
ostacolano, talora in maniera in-
sormontabile, il raggiungimento
dell’obbiettivo prioritario della
medicina palliativa e impedisco-
no al paziente e a i suoi familiari
di vivere con dignita e qualita
questo periodo della loro vita; a

tal riguardo € emblematico il pre-
giudizio nei riguardi dell’impiego
di farmaci oppioidi riconducibile
ad una serie di barriere e convin-
zioni, molto spesso basate su co-
noscenze scientifiche ed etiche
non complete o non aggiornate. E
frequente, nella quotidianita pro-
fessionale, il rilievo di obiezioni
all’impiego di morfina od oppioi-
di motivate dall’errata convinzio-
ne che alcune religioni vietino di
trattare il dolore: giovera, al ri-
guardo, ricordare quanto nella
Carta degli Operatori Sanitari,
edita dal Pontificio Consiglio per
la Pastorale degli Operatori Sani-
tari, al paragrafo “L’uso degli
analgesici nei malati terminali”:
“Tra le cure da somministrare al-
I’ammalato terminale vanno an-
noverate quelle analgesiche. Que-
ste, favorendo un decorso meno
drammatico, concorrono all’uma-
nizzazione e all’accettazione del

morire. Non si pu0 infatti imporre
a tutti un ‘comportamento eroi-
co’. E poi molte volte il ‘dolore
diminuisce la forza morale’ nella
persona: le sofferenze aggravano
lo stato di debolezza e di esauri-
mento fisico, ostacolano lo slan-
cio dell’anima e logorano le forze
morali invece di sostenerle. Inve-
ce la soppressione del dolore pro-
cura una distensione organica e
psichica, facilita la preghiera e
rende possibile un pit generoso
dono di sé. La prudenza umana e
cristiana suggerisce per la mag-
gior parte degli ammalati I'uso

dei medicinali che siano atti a le-
nire o sopprimere il dolore, anche
se ne possono derivare torpore o
minore lucidita. Quanto a coloro
che non sono in grado di espri-
mersi, si potra ragionevolmente
presumere che desiderino prende-
re tali calmanti e somministrarli
loro secondo i consigli del medi-
co. Anzitutto il loro impiego puo
avere come effetto, oltre all’alle-
viamento del dolore, anche I’anti-
cipazione della morte. Quando
motivi proporzionati lo esigono, &
permesso usare con moderazione
narcotici che ne allevieranno le
sofferenze ma porteranno ad una
morte piu rapida. In tal caso la
morte non ¢ voluta o ricercata in
alcun modo benché se ne corra il
rischio per una ragionevole cau-
sa: si intende semplicemente leni-
re il dolore in maniera efficace,
usando allo scopo quegli analge-
sici di cui la medicina dispone. 11
diritto alla vita si precisa nel ma-
lato terminale come diritto a mo-
rire in tutta serenita, con dignita
umana e cristiana”. Quanto sopra,
¢ stato pronunciato da due Ponte-
fici, Pio XII e Giovanni Paolo II,
nel 1957 (Pio XII, A un’Assem-
blea internazionale di medici e
chirurghi, 24 febbraio 1957, in
AAS 49[1957]144-147; Al parte-
cipanti a un Congresso di Neuro-
psicofarmacologia, 9 settembre
1958, in AAS [1958]694) e nel
1984 (Giovanni Paolo II, Ai par-
tecipanti al Congresso dell’ Asso-
ciazione Italiana di Anestesiolo-
gia, 4 ottobre 1984, in Insegna-
menti VI1I/2[1984]749, n.2; A due
gruppi di lavoro promossi dalla
Pontificia Accademia delle Scien-
ze, 21 ottobre 1985, in Insegna-
menti VIII/2 [1985] 1082-1084,
n.4).

Nell’Enciclica Evangelium vi-
tae, infine, & stata sintetizzata la
dottrina tradizionale sull’uso leci-
to e talora doveroso degli analge-
sici nel rispetto della liberta dei
pazienti, i quali devono essere po-
sti in grado, nella misura del pos-
sibile, di “soddisfare ai loro obbli-
ghi morali e familiari e soprattutto
devono potersi preparare con pie-
na coscienza all’incontro definiti-
vo con Dio (65). D’altra parte,
mentre non si deve far mancare ai
pazienti che ne hanno necessita il
sollievo proveniente dagli analge-
sici, la loro somministrazione do-
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vra essere effettivamente propor-
zionata all’intensita e alla cura del
dolore, evitando ogni forma di eu-
tanasia quale si avrebbe sommini-
stando ingenti dosi di analgesici
proprio con lo scopo di provocare
la morte.

Verrebbe da dire che un buon
medico di cure palliative deve es-
sere anche un buon conoscitore e
divulgatore di conoscenze come
questa, talora utili come e piu di
tante leggi che, sulla base di que-
ste convinzioni, rimangono inap-
plicate e non contrastano tanta
sofferenza inutile e non desidera-
ta. E bene ricordare che il dolore
non solo peggiora la qualita della
vita, ma provoca ulteriori danni fi-
sici per il malato, a causa dell’im-
mobilita, dell’insonnia e dell’an-
sia che procura. Al contrario, un
buon controllo del dolore puo al-
lungare I’aspettativa di vita, anche
se non ¢ questo un obiettivo speci-
fico delle cure palliative.

Una ipotesi condivisa ma diffi-
cilmente applicata prevede che le
cure palliative inizino sulla base
delle necessita e prima che il qua-
dro clinico diventi di difficile ge-
stione, auspicando che le medesi-
me trovino applicazione pit am-
pia e anche al di fuori di team spe-
cializzati, di servizi di cure pallia-
tive e di hospice. Cosa ¢ necessa-
rio fare, allora? Una popolazione
che invecchia evidenzia nuove
necessita e richiede un sistema sa-
nitario parimenti flessibile nelle
sue rilevazioni e nelle sue conse-
guenti risposte. Tradizionalmen-
te, le cure palliative sono state in-
dirizzate e associate al malato di
cancro inducendo la percezione
che la loro sfera d’azione com-
prendesse solo le ultime settima-
ne di vita, fosse di esclusivo ap-
pannaggio di servizi specializzati
e quando i trattamenti etiologici
divenissero privi di efficacia. Nel-
la realtd, i pazienti e le loro fami-
glie incontrano numerosi proble-
mi nel corso dei molti anni di ma-
lattia e necessitano di assistenza
ben prima del periodo temporale
tipicamente considerato. In una
visione coerente con gli scenari
epidemiologici attuali e futuri, il
concetto della localizzazione
temporale delle cure palliative
erogate solo nella fase finale non
¢ piu aderente a quanto proposto
dalle numerose situazioni nelle

quali il malato necessita di cure
immediatamente dopo la diagnosi
fino all’exitus; cosi impostato,
emerge evidente che le cure pal-
liative affiancano le terapie po-
tenzialmente etiologiche e risulta-
no piu adatte alle necessita della
popolazione anziana, ma anche di
quella piu giovane e infantile che
¢ affetta da patologie cronico-
evolutive. Se € vero, come € vero,
che ogni individuo ha diritto a ri-
cevere le migliori cure possibili
durante la malattia e a morire in
maniera dignitosa, libero dal do-
lore e in armonia con i suoi con-
vincimenti religiosi e spirituali, &
allora corretto ipotizzare che, in
ossequio a principi etici di giusti-
zia, eguaglianza ed equita, le cure
palliative vanno estese a tutte
quelle persone che presentano,
sebbene non affette da cancro, le
medesime necessita. Altri impor-
tanti principi etici sono quelli re-
lativi alle modalita di offerta, di
scelta e di attuazione delle cure da
parte del malato. La persona mol-
to malata o affetta da patologia
cronica grave va rispettata nelle
sue convinzioni e nei suoi valori,
che variano ampiamente sia nella
disponibilita che nella capacita e
volonta di parlare apertamente
della loro malattia e della sua pro-
gnosi, dei bisogni che vorrebbero
vedere soddisfatti, del livello del
controllo dei sintomi ritenuto ade-
guato, degli interventi che vorreb-
bero ricevere, e da chi vorrebbero
essere curati. Gli operatori sanita-
ri dovrebbero tenere in massima
considerazione questi aspetti del-
I’individuo e della sua famiglia
coinvolgendoli nel processo deci-
sionale; ci0 richiede sensibilita al-
la persona e ai suoi propri valori,
empatia e capacita di comunicare
e coinvolgere le persone, ove lo
desiderino, nella scelta delle cure.
Al riguardo, un numero sempre
maggiore di ricerche documenta
che i malati preferirebbero condi-
videre le decisioni relative alle
cure palliative. La maggior parte
degli studi ha dimostrato che cir-
ca il 75% degli interpellati prefe-
rirebbe morire a casa, mentre tra i
malati cronici una percentuale
compresa tra il 50 e il 75% ha
espresso preferenza per le cure
domiciliari; i familiari o gli amici
degli stessi hanno, in misura leg-
germente inferiore alle percentua-

li riportate, preferito invece le cu-
re ospedaliere.

E a tutti noto che 1’evoluzione
strutturale dell’attuale societa evi-
denzia alcuni gruppi di cosiddette
persone vulnerabili che non trova-
no, tra le altre cose, né adeguate
risposte alle loro necessita né un
accesso egualitario alle cure pal-
liative. Al riguardo, ¢ tipico il pa-
radosso delle persone anziane che
non hanno accesso agli hospice e
ai servizi di cure palliative nella
misura attesa. Esiste, inoltre, una
considerevole evidenza di sotto-
valutazione e sottotrattamento dei
sintomi, quali il dolore, negli
ospedali e nelle residenze sanita-
rie assistite che rappresentano il
principale scenario di cura per gli
anziani negli ultimi anni e mesi
della loro vita. I bambini e gli ado-
lescenti rappresentano un gruppo
speciale per I’aspetto devastante e
dilaniante della loro morte sulle
famiglie. In questo caso, il ruolo
dei palliativisti € nodale nella ri-
cerca di evitare la sofferenza inu-
tile, nella comunicazione sensibi-
le e nell’evitamento di futuri ri-
morsi dei parenti circa la scelta
delle cure che di per sé stesse po-
trebbero causare sofferenza.

Questo ¢ un altro degli scopi
prioritari delle cure palliative mo-
derne, unitamente alla necessita di
conoscere le diversita culturali
della attuale societa che prevedo-
no ampie variabili tra e all’interno
dei gruppi culturali: il livello di
autonomia desiderata, il desiderio
di sapere la verita e il modo in cui
¢ percepita la morte e i rituali che
I’accompagnano.

Conclusioni

In un parere della Commissione
giuridica del Parlamento Europeo
adottato nel 1992 si legge: “Molti
decisivi progressi sono stati com-
piuti in questo campo. Ma molto
resta ancora da fare soprattutto
per diffondere e generalizzare me-
todiche gia efficacemente speri-
mentate. Il compito ¢ grande per-
ché molti ostacoli si frappongono:
I’assenza di una politica sanitaria
sul dolore, la carenza di una edu-
cazione del personale sanitario e
di coloro che si occupano di sanita
pubblica, la paura che 1’uso medi-
cinale della morfina e degli altri
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oppioidi possa contrastare con le
leggi sugli stupefacenti, la man-
canza di disponibilita di farmaci
contro il dolore, la scarsa profes-
sionalita dei medici nel prescrive-
re gli analgesici, la mancanza di
risorse economiche per la ricerca
e lo sviluppo delle cure palliative,
I’atteggiamento culturale genera-
lizzato che rifiuta come un tabu la
morte e quindi omette gli sforzi
per affrontarla e umanizzarla”.

In altri termini, ¢ indispensabi-
le, come forma di rispetto per I’in-
dividuo e per la sua dignita, ridur-
re o quantomeno rendere soppor-
tabile la sofferenza; va prima di
tutto capito a quale sofferenza si
fa riferimento, se a quella del ma-
lato o a quella delle persone vicine
o dei parenti. Un malato grave
cambia la vita, la carriera, il lavo-
ro delle persone in vario modo a
lui legate. Bisogna inoltre consi-
derare che chi sente avvicinarsi la
morte subisce una sofferenza non
solo fisica: egli avverte la solitudi-
ne di trovarsi solo senza compa-
gnia in un passaggio difficile ver-
so I’ignoto, ed ¢ allora come non
mai che vorrebbe sentirsi stringe-
re la mano da una persona amica,
che vorrebbe sentire le parole af-
fettuose delle persone care, che
vorrebbe il conforto di una pro-
messa religiosa. Invece, spesso,
diventa un numero in una stanza
di un ospedale: chi dunque vuole

davvero il suo bene non dovrebbe
lasciarlo solo.

E a conferma di questo, deside-
ro concludere con le parole del
Santo Padre nella Lettera Aposto-
lica Salvifici doloris (8). La soffe-
renza umana costituisce in se stes-
sa quasi uno specifico “mondo”
che esiste insieme all’uomo, che
appare in lui e passa, e a volte non
passa, ma in lui si consolida ed ap-
profondisce. Questo mondo della

sofferenza, diviso in molti, in nu-
merosissimi soggetti, esiste quasi
nella dispersione. Ogni uomo,
mediante la sua personale soffe-
renza, costituisce non solo una
piccola parte di quel “mondo”, ma
al tempo stesso quel “mondo” ¢ in
lui come un’entita finita e irripeti-
bile. Di pari passo con cio0 va, tut-
tavia, la dimensione interumana e
sociale. Il mondo della sofferenza
possiede quasi una sua propria
compattezza. Gli uomini sofferen-
ti si rendono simili tra loro me-
diante 1’analogia della situazione,
la prova del destino, oppure me-
diante il bisogno di comprensione
e di premura, e forse soprattutto
mediante il persistente interrogati-
vo circa il senso di essa. Benché
dunque il mondo della sofferenza
esista nella dispersione, al tempo
stesso contiene in sé una singolare
sfida alla comunione e alla soli-
darieta.

Indipendentemente dalla sua

razza, cultura, religione, ogni in-
dividuo sofferente che lo chiede
merita che noi combattiamo insie-
me a lui questa sfida in nome del-
la centralita dell’uomo, per la di-
fesa della sua dignita e della sua
vita, cosi come ribadito dal Santo
Padre in occasione dell’Udienza
concessa ai partecipanti della XIX
Conferenza del Pontificio Consi-
glio per la Pastorale della Salute
(Citta del Vaticano, 12 Novembre
2004): la sofferenza, 1’anzianita,
lo stato di incoscienza, 1’immi-
nenza della morte non diminui-
scono lintrinseca dignita della
persona, creata ad immagine di
Dio. La medicina si pone sempre
al servizio della vita. Anche quan-
do sa di non poter debellare una
grave patologia, dedica le proprie
capacita a lenire le sofferenze. La-
vorare con passione per aiutare il
paziente in ogni situazione signi-
fica avere coscienza dell’inaliena-
bile dignita di ogni essere umano,
anche nelle estreme condizioni
dello stato terminale.
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5. Le cure palliative: dignita per il morente

Nell’ultimo secolo, la medicina
moderna ha permesso di prevenire
e trattare molte malattie. Cid nono-
stante, sin dall’inizio dell’esisten-
za umana, le persone nascono e
muoiono. Cento anni fa, I’eta me-
dia degli europei arrivava ai 49 an-
ni, e oltre il 50% della popolazione
moriva prima dei vent’anni. Oggi,
invece, nel mondo cosiddetto in-
dustrializzato, oltre la meta di noi
raggiungera gli 80 anni e pil, men-
tre il tasso di mortalita infantile
non supera I’1% di tutti i decessi.

Nel secolo scorso, la nascita e la
morte furono istituzionalizzate. In
tutte le epoche precedenti, la casa
era il luogo in cui aveva luogo la
maggior parte delle nascite e delle
morti. Nel XX secolo, in tutte le na-
zioni industrializzate, questi eventi
hanno subito un radicale trasferi-
mento nelle istituzioni sanitarie.

Tali cambiamenti, perd, non
hanno riguardato la maggior parte
del territorio africano, di quello
asiatico o dell’ America Latina, do-
ve la situazione ¢ ancora simile a
quella dell’Europa di cento anni fa.

Queste trasformazioni demogra-
fiche e sociali hanno avuto, e
avranno sempre di piu, un’influen-
za radicale su tutti i settori della
societa e sulla vita degli esseri
umani. Nascono sempre meno
bambini. Gli uomini diventano
sempre piu vecchi. Nel 2050, in
molti Paesi europei piu del 35%
della popolazione avra raggiunto i
65 anni, rispetto al 20% di oggi. 1l
numero delle persone di 80 e piu
anni aumentera di oltre il 100%,
cosi come aumentera anche il nu-
mero delle persone che avranno
raggiunto 1 90 anni. In Italia, ad
esempio, si stima che la popolazio-
ne malata sara inferiore del 25%
nel 2050, e del 50% nel 2100.

Il trasferimento dell’evento del-
la morte dall’ambito familiare a
quello istituzionale ¢, secondo la
mia opinione, il cambiamento so-

ciale piu radicale avvenuto negli
ultimi cento anni. Perché? Prima, a
fare 1’esperienza della nascita, del
processo che porta alla morte e
della morte stessa era tutta la fami-
glia — bambini, adulti o anziani. In
questo modo, essi apprendevano
che la vita € transitoria, € che la
morte ¢ una parte centrale della vi-
ta stessa. La presenza della morte
nelle case e nella vita di tutti i gior-
ni era anche uno dei principali mo-
tivi del coinvolgimento in campo
religioso, artistico e filosofico. Pu-
re oggi la morte ¢ presente nelle
menti e nella vita quotidiana dei
nostri bambini, solo che avviene in
modo diverso. Migliaia di volte
nel corso della loro infanzia, i
mezzi di comunicazione e la tele-
visione presentano loro la morte e
il processo che ad essa conduce,
ma solo in modo drammatico: in-
cidenti, catastrofi, violenze, omici-
di, atti terroristici e guerra. D’altra
parte, ¢ difficile che qualcuno dei
nostri bambini abbia vissuto il tra-
passo sereno della nonna nella pro-
pria casa, con i parenti piu stretti
che si prendono cura di lei.

La medicina moderna & una con-
seguenza della societa moderna. 11
suo obiettivo principale ¢ quello di
usare la conoscenza acquisita at-
traverso I’esperienza medica e la
ricerca per prevenire le malattie e
ridare la salute. I progressi in que-
sto campo sono stati enormi, ma
hanno avuto un prezzo. Uno di
questi, forse il piu ovvio, ¢ stata
I’esplosione dei bilanci di spesa
della sanita. Ugualmente ovvi so-
no i problemi cui si trovano di
fronte le situazioni che vedono la
vita venire meno, dove il tratta-
mento prestato ad un paziente per
prolungarne la vita & connesso con
I’aumento vertiginoso dei costi e
con il prolungamento delle soffe-
renze per il paziente. Diverse pub-
blicazioni indicano che oltre la
meta dei costi del servizio sanita-

rio per una persona vengono spesi
negli ultimi 6 mesi della sua vita.
Come per la nascita, la morte
comporta una lotta contro il dolo-
re, la sofferenza e altri sintomi fa-
stidiosi. La differenza sta nella du-
rata e nella motivazione. Il proces-
so della nascita dura ore ed ¢ lega-
to alla piu forte delle motivazioni
positive: quella di dare la vita ad
un bambino. La madre sa che la
sua sofferenza terminera con la na-
scita del bambino. Il processo di
morte pud durare ore, giorni, mesi
0 anni, ed ¢ spesso legato alla pau-
ra, alla solitudine, alla crisi esisten-
ziale e spirituale, alla mancanza di
comunicazione, al rifiuto, all’affli-

zione e ad una sofferenza prolun-
gata e non assistita.

Tutto cio ha dato origine al mo-
derno Movimento Hospice per le
Cure Palliative. Durante la meta
dello scorso secolo, la gentildonna
Cicely Saunders e altri pionieri in
questo campo, come Balfour
Mount ed Elisabeth Kiibler-Ross,
si sono dedicati alla “dignita della
persona morente”, con delle pub-
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blicazioni al riguardo. Il messag-
gio centrale del loro lavoro ¢ I’ac-
cettazione della morte come parte
della vita, la disponibilita di mezzi
che potessero controllare in modo
sufficiente il dolore e i sintomi
quando il paziente lo desideri, una
comunicazione aperta e qualificata
con i pazienti e i loro familiari ri-
guardo la morte imminente, e un
sostegno psico-sociale e spirituale
per i pazienti e i loro parenti.

Il messaggio centrale che deriva
dalle cure palliative ¢ il seguente:
quando non si puo fare pin nulla,
c’e ancora molto da offrire.

Nel 1968, Cicely Saunders apri
il primo hospice moderno, il St.
Christopher’s Hospice di Londra,
seguito dal primo reparto specia-
lizzato in cure palliative a Mon-
tréal nel 1972 (Balfour Mount).
Nel 1989 venne fondata a Milano
I’ Associazione Europea per le Cu-
re Palliative (EAPC — European
Association for Palliative Care).
Oggi tutti i Paesi europei hanno
hospice e programmi per cure pal-
liative, che si stanno diffondendo
anche in altre parti del mondo.

La lezione delle cure palliative &
che il dolore e la sofferenza sono
una sfida per il morente e per chi si
prende cura di lui. Oltre il 60% dei
malati di cancro e il 50% dei pa-
zienti con altre diagnosi si trovano
di fronte a grandi sofferenze negli
ultimi giorni, settimane o mesi di
vita. Nella maggior parte delle si-
tuazioni questa sofferenza ¢ igno-
rata, o viene trattata in modo insuf-
ficiente.

Le principali ragioni di questa
negligenza sono quattro:

— la paura e il rifiuto del dolore;

—la mancanza di competenza, la
paura e i miti riguardo I'uso della
morfina;

—la mancanza di mezzi;

— la legalizzazione dell’eutana-
sia.

La paura e il rifiuto della morte

Sin dall’inizio dell’esistenza
umana, I’uomo ha avuto paura del-
la fine della vita. Oggi questa pau-
ra ¢ strettamente legata al suo rifiu-
to. Nel mondo industrializzato,
molte persone, forse la maggioran-
za, vivono come se la morte non
esistesse. Cio ¢ fortemente suppor-
tato dal fatto che la morte ¢ stata

istituzionalizzata, e dal credo, qua-
si fosse una nuova religione, che la
medicina moderna e la scienza
possono dare una risposta a tutte le
domande. Nelle scuole di medici-
na difficilmente si accenna alla
morte e alla persona che sta per
morire. I medici imparano a identi-
ficare le malattie e a promuovere
la salute. La maggior parte di loro
si sente impotente quando i loro
pazienti si approssimano alla mor-
te. Come puo il morente ricevere
delle cure palliative quando il si-
stema sanitario nega l’esistenza
della morte?

La mancanza di competenza
e i miti sulla morfina

Le cure palliative possono forni-
re un adeguato controllo del dolore
e dei sintomi, la competenza nel
campo della comunicazione e del-
I’etica e un supporto psico-sociale
e spirituale alla persona che si av-
vicina alla morte. Queste compe-
tenze perd devono essere insegna-
te, apprese ed essere oggetto di
esami per studenti di medicina, in-
fermieristica e per gli altri operato-
ri sanitari. Ancora oggi, solo in una
esigua minoranza di universita e di
facolta di medicina si insegna, si fa
pratica e si svolgono esami in cure
palliative.

Una questione chiave ¢ quella
che riguarda i miti sulla morfina.
La morfina ¢ stata descritta come i/
dono di Dio all’'umanita. Non ¢
pensabile fornire delle buone cure

palliative senza un uso competente
della morfina, alleviando 1 dolori
alla persona che si sta avvicinando
alla morte, nei giorni che ancora le
restano da vivere. I pazienti che
soffrono per malattie allo stato ter-
minale non rischiano di diventare
dipendenti da questa sostanza. In
queste situazioni la morfina non
abbrevia la vita ma, al contrario,
da al paziente la forza di vivere.
Quando viene usata con compe-
tenza, la qualita della vita del pa-
ziente migliora, senza alcuna in-
fluenza negativa sulla mente.

Mancanza di mezzi

Nei Paesi industrializzati, la
maggior parte di coloro che
muoiono ha 80 anni e oltre. Questi
pazienti anziani, al termine della
loro vita, si troveranno di fronte al
rifiuto della morte e riceveranno
trattamenti aggressivi negli ospe-
dali, la cui unica conseguenza &
quella di prolungare le sofferenze
prima della morte con un alto co-
sto, a livello personale e sanitario.
Questi anziani avrebbero una mi-
gliore qualita di vita nella propria
casa o in case di cura adeguate, ma
tali possibilita troppo spesso non
SOno organizzate oppure non ¢&
possibile metterle in atto. Tale an-
damento ¢ fortemente aggravato
dal fatto che i familiari scelgono di
vivere per proprio conto, e che il
tasso di natalita va diminuendo.

L’uccisione della pieta:
I’eutanasia

Una delle sfide principali dei
Paesi industrializzati ¢ il rapido
sviluppo della legalizzazione del-
I’eutanasia. Oggi 1’eutanasia, o
suicidio assistito da un medico, ¢
legalizzata nei Paesi Bassi, in Bel-
gio, in Svizzera e in Oregon, negli
Stati Uniti. Ci si aspetta che verra
legalizzata anche in altri Paesi. Si
stima che nei Paesi Bassi il nume-
ro delle persone che ricevono ogni
anno, su loro richiesta, 1’eutanasia
si aggiri sui 3.000-4.000. Circa
1.000 persone ricevono I’eutana-
sia senza che lo abbiano richiesto.
Se tutti i Paesi europei industria-
lizzati si comportassero come 1’O-
landa, circa 250.000 persone in
Europa riceverebbero 1’eutanasia
ogni anno, e tra di loro circa
60.000 senza averlo richiesto.
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Queste cifre sono preoccupanti, in
quanto nei prossimi decenni tutti i
Paesi europei dovranno affrontare
un rapido invecchiamento della
societa, con un’esplosione dei co-
sti per le malattie acute, e con ri-
sorse limitate per curare in modo
adatto le persone anziane. La mag-
gior parte delle persone che rice-
vono I’eutanasia senza averla ri-
chiesta sono pazienti anziani, che,
a causa della mancanza di co-
scienza, della malattia o della de-
menza, non sono in grado di espri-
mere la propria opinione.

Il rinvio dell’invecchiamento
dell’uvomo pone interrogativi diffi-
cili per le pubbliche finanze e per
I’etica sociale. E immorale che
I’anziano voglia continuare a vive-
re? L’eutanasia, cosi come viene
praticata nei Paesi Bassi, in Belgio
e in Svizzera, ¢ un atto di pieta o ¢
semplicemente la risposta della so-

cieta al peso rappresentato da una
persona ormai malata, debole e an-
ziana?

E cosa dire dei malati gravi, del-
le persone che muoiono di fame o
di coloro che stanno per morire nel
Terzo Mondo? Nella maggior par-
te dei Paesi africani, asiatici o del-
I’ America Latina, gli ospedali e i
reparti per i malati gravi sono rari.
Le persone gravemente ammalate
sono curate a casa loro, e spesso
non possono ricorrere ad operatori
specializzati, quali infermieri e
medici, e accedere al cibo e ai me-
dicinali, oppure possono farlo in
modo molto limitato. D’altra par-
te, in queste culture eventi come la
nascita, la vita e la morte sono to-
talmente integrati nell’ambito fa-
miliare, dove si condivide cid che
si ha e si da amore e cure alla per-
sona debole o morente.

Le cure palliative, con le pro-

spettive di tipo fisico, psico-socia-
le, spirituale ed etico, dovrebbero
essere offerte a tutti, quando ¢ arri-
vato il momento, per I’eta, una ma-
lattia terminale, o quando ¢ giunto
il momento della morte, quando si
devono affrontare la sofferenza, la
solitudine e la mancanza di cure,
indipendentemente dal fatto che si
abbiano o meno dei familiari. La
questione centrale per tutte le so-
cieta ¢ come si possono curare i
piu deboli.

La nascita, la vita, la morte, il
dolore, I’amore, 1’aldila e la reli-
gione non solo sono in stretta rela-
zione tra di loro, ma sono le que-
stioni chiave della nostra esistenza.

Dott. STEIN BORGE HUSEB@
Direttore Dipartimento di Geriatria
e Cure Palliative

Bergen-Sandviken

Norvegia
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6. ’eutanasia:

L’eutanasia ¢ la somministrazio-
ne volontaria di un medicinale con
lo scopo (intenzione) di provocare
la morte ad un paziente, dietro sua
appropriata e persistente richiesta.
Quando il paziente assume, senza
alcun aiuto, il farmaco letale che
gli & stato prescritto, si usa il termi-
ne “suicidio assistito medicalmen-
te”. Tuttavia, esso € associato in
modo inestricabile all’eutanasia
perché, se il paziente per qualche
ragione non puo prendere il medi-
cinale da solo, si richiedera 1’assi-
stenza. Per di piu, se il tentativo di
uccidersi inghiottendo una dose le-
tale di un farmaco, di solito un bar-
biturico, fallisce, il paziente viene
ucciso con un’iniezione letale.

Altri termini, come eutanasia
non volontaria, involontaria e pas-
siva, sono usati per descrivere il
processo di “decision making” ri-
guardo la fine della vita, ma il ter-
mine eutanasia volontaria dovreb-
be essere riservato esclusivamente
al bisogno volontario di un essere
vivente in uno specifico e prean-
nunziato momento, secondo la
suddetta definizione. E ingannevo-
le collegare la parola eutanasia a
queste altre situazioni. L’ eutanasia
involontaria ¢ I’uccisione di un pa-
ziente senza la sua richiesta — si
tratta di assassinio o omicidio col-
poso e dipende dalle circostanze;
fu praticato dai Nazisti all’inizio
degli anni Trenta, quando i malati
mentali e i disabili venivano “libe-
rati da una vita che non valeva la
pena vivere”. L’eutanasia non vo-
lontaria ¢ porre fine ad una vita su
esplicita richiesta dell’altro — di
solito un parente stretto — ma senza
I’esplicita richiesta del paziente
perché non c’¢ cognizione al ri-
guardo; anche in questo caso si
tratta di omicidio colposo.

Il termine eutanasia passiva ¢ il
pill ingannevole di tutti, in quanto
implica che la revoca o la negazio-
ne del trattamento ha sempre I’in-

tenzione di provocare la morte.
Tuttavia, quando il paziente ¢ gra-
vemente ammalato lo scenario ¢
molto diverso, in quanto il proces-
so della malattia lo sta portando
inesorabilmente verso la morte. La
sospensione del medicamento po-
trebbe non portare il paziente alla
morte, ma in realta potrebbe im-
provvisamente avere come risulta-
to un miglioramento dal punto di
vista clinico. Bisogna ricordare
che durante lo sciopero dei medici
in Israele, il tasso di mortalita si
era abbassato! Ogni medico ricor-
dera di aver avuto dei pazienti che

si riteneva sarebbero morti entro
brevissimo termine, ma che sor-
prendentemente il giorno seguente
si sono ripresi, cosi come altri, che
sembravano avere un’aspettativa
di vita di alcune settimane, sono
morti improvvisamente. La deci-
sione di negare la cura viene presa
sulla base dei danni che puo arre-
care: se si prevede che I’intervento
analizzato sara pill gravoso o ri-
schioso dei suoi benefici prean-
nunciati, allora potrebbe non esse-

Ccosa € e cosa non e

re somministrato. Tale analisi dei
benefici, dei rischi e delle respon-
sabilita richiede I’esame del prin-
cipio di giustizia, giacché con ri-
sorse limitate I’uso di un interven-
to su un certo paziente puo privar-
ne un altro che ha maggiore possi-
bilita di riceverne beneficio. Que-
sta ¢ la decisione che i medici de-
vono affrontare quando c¢’¢ un nu-
mero limitato di apparecchi per la
ventilazione o altri mezzi altamen-
te tecnologici o dispendiosi dal
punto di vista economico, € cido
porta il dibattito del “decision
making” sulla fine della vita nel
campo del razionale. Sebbene 1’e-
sito possa essere lo stesso dell’eu-
tanasia, e cio¢ la morte del pazien-
te, I’intenzione fondamentale ¢ di-
versa e il processo di “decision
making” ¢ molto diverso. Tuttavia,
anche quando viene fermata la
ventilazione, talvolta sorprenden-
temente il risultato puo essere che
il paziente inizi a respirare sponta-
neamente.

Alcuni filosofi ed esperti di etica
non sono d’accordo con questa
analisi, ma la teoria e la pratica so-
no separate da sottigliezze che ri-
guardano il processo di “decision
making” clinico, non solo dal ri-
sultato. Puo essere utile pensare ad
un paziente che sta viaggiando
lungo una strada che puo portarlo
ad evitare la morte. Se il trattamen-
to gli viene rifiutato al punto A, al
paziente viene pronosticata la
morte ma il momento non & certo,
potrebbe accadere al punto B o C o
D del diagramma che riportiamo
qui sotto. Percio, la prognosi esatta
non puo essere formulata con pre-
cisione, la malattia progredisce e
I’intervento pud (o meno) alterare
il percorso verso la morte. Se pero
viene praticata 1’eutanasia, il pa-
ziente certamente morira entro il
periodo in cui gli viene sommini-
strato il farmaco al momento A,
mentre quello prevedibile della
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morte sara E. ’unico scopo del-
I’eutanasia ¢ quello di uccidere il
paziente dietro sua sufficiente e in-
sistente richiesta; non si da possi-
bilita alcuna alla vita di continuare.

EEIBN

Il termine “morte assistita” & sta-
to usato per descrivere il processo
(anche se ¢ nel titolo del disegno di
legge: La morte assistita del mala-
to terminale) prima del Parlamento

Cessazione
o rifiuto
del farmaco
A B C momento D
_

Somministrazione
di un farmaco
letale per porre
fine alla vita

w

A E

Percio, 1’eutanasia non ¢ la ces-
sazione o il rifiuto di un trattamen-
to che non ha alcuno scopo e che
non porta alcun beneficio al pa-
ziente come persona. Il paziente
puo vivere per lungo o per breve
tempo dopo la decisione, senza
che sopraggiunga la morte, a causa
del sottostante processo della ma-
lattia. L’eutanasia, invece, € la
somministrazione deliberata di
una dose letale per causare la mor-
te in un determinato momento.

I difensori dell’eutanasia hanno
usato frasi diverse, come eufemi-
smi, riguardo questo processo. La
frase “morire con dignita” sottin-
tende che 1’unico modo in cui una
persona pud morire con dignita ¢
quello di ricevere I’eutanasia, seb-
bene il movimento per le cure pal-
liative si sia battuto per cercare di
assicurare a tutti una morte natura-
le dignitosa. Il termine “diritto a
morire” ¢ stato usato per descrive-
re la richiesta di un cambiamento
nella legge in modo da permettere
I’eutanasia — anche se tutti inevita-
bilmente devono morire e quindi
questo € un “diritto” universale — e
percio i difensori dell’eutanasia
chiedono il diritto ad essere uccisi.

del Regno Unito. Dato pero che il
Royal College of Nursing (Scuola
Superiore di Infermieristica) ha
messo in evidenza nella sua depo-
sizione orale al Comitato Scelto
della Camera dei Lords — istituito
per esaminare questo disegno di
legge — che le persone che lavora-
no nel campo delle cure palliative
sono come delle ostetriche. Un’o-
stetrica da la propria assistenza du-
rante il processo naturale della na-
scita; analogamente, le persone
che lavorano nel campo delle cure
palliative sono chiamate a portare
sollievo nel processo naturale ver-
so la morte, non ad affrettare que-
sto momento o a rimandarlo.
Formulare una prognosi ¢ noto-
riamente difficile. Tutti i medici
hanno avuto dei pazienti che sem-
brava dovessero morire presto, ma
dopo un recupero sensazionale,
talvolta sono riusciti a vivere per
mesi o per anni. Altri invece, che
sembrava dovessero vivere per
mesi, sono morti entro pochi gior-
ni o settimane. Ogni prognosi che
si basa su delle probabilita & obiet-
tiva, € una supposizione che si fa
sui dati a disposizione, ma non c’¢
nessun modo preciso per formula-

re la prognosi di un paziente, an-
che nel caso in cui stia soffrendo
per un cancro allo stato avanzato.
Nei pazienti che soffrono di una
malattia neurologica o cardiaca, ¢
persino piu difficile e azzardato
formulare una ipotesi sull’aspetta-
tiva di vita. Un lavoro di Paul Gla-
re, in Australia, ha dimostrato pro-
prio come la formulazione di una
prognosi possa essere imprecisa,
anche in casi di cancro allo stato
avanzato.

Quando viene fatta una richiesta
di eutanasia & difficile accertarsi
che il paziente non sia sotto coerci-
zione e percio che ci sia la cogni-
zione per fare tale richiesta. Affin-
ché il consenso a qualsiasi inter-
vento sia valido, dev’essere volon-
tario. Il paziente dev’essere esau-
rientemente informato del proces-
so e delle possibili conseguenze,
comprese le complicazioni, e
dev’essere in grado di capire le im-
plicazioni per sé e per gli altri. Non
ci dev’essere alcun travisamento
del pensiero per depressione, as-
sunzione di farmaci, ecc., e il pa-
ziente dev’essere in grado di co-
municare la richiesta.

Di conseguenza, le sole persone
che possono essere considerate co-
me le pit probabili a “giustificare”
I’eutanasia agli occhi della societa
sono quelle che non hanno i requi-
siti necessari, in quanto non posso-
no fare una richiesta valida e com-
petente. Quante volte sentiamo di-
re “vorrei che neanche un cane si
trovasse in questa situazione”, ri-
ferito ad un paziente demente o af-
fetto da turbe psichiche gravi. Ma
le persone non sono cani, e quelle
che sono le piu deboli sono le pit
vulnerabili della nostra societa e
devono essere protette dai danni
che possono provocarsi da sole o
che gli altri possono arrecare loro.

Il modo in cui un operatore sani-
tario, sia esso medico o infermiere,
comunica con un paziente da un
messaggio molto forte sul futuro di
quel malato. Quest’ultimo ¢ estre-
mamente dipendente dai sanitari:
essi sono la fonte maggiore di
informazione sulla malattia, colo-
ro che possono procurare un ade-
guato sollievo dai sintomi se ne
hanno la conoscenza, e possono
essere 1’accesso a tutte le specie di
trattamento. Per questo, la diversa
posizione del potere non dovrebbe
essere sottovalutata. Sfortunata-
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mente, molti medici non hanno ca-
pacita di comunicazione adeguate,
e non sono cosi bravi come do-
vrebbero, quanto entrano in dialo-
go con i pazienti. Molti spendono
troppo tempo cercando di consola-
re il paziente, parlandogli invece di
ascoltare le sue preoccupazioni;
come buona norma vale la pena ri-
cordare che chiunque fornisce un
servizio di supporto nel caso di un
consulto dovrebbe ascoltare per
1’80% del tempo e parlare solo per
il 20% — la rimostranza pili comu-
ne da parte dei pazienti ¢ che non
vengono ascoltati. La cultura di
un’istituzione, inoltre, modifica la
comunicazione. Nei gruppi in cui
¢’€ una comunicazione aperta, an-
che quella con i pazienti sembra
essere migliore. Quegli operatori
sanitari che riescono a parlare del-
la propria morte mettono piu a pro-
prio agio i pazienti riguardo la
morte e il morire — e sono piu bra-
vi a calmare le paure e a indirizza-
re le preoccupazioni.

Spesso i pazienti che desiderano
la morte, come ragione principale,
fanno riferimento alla paura di es-
sere un peso per gli altri. Questa
preoccupazione ¢ stata spiegata
con un esempio da un gruppo di
pazienti in uno studio in cui si di-
scuteva di questioni riguardanti la
spiritualita nelle malattie avanzate.
Essi non volevano essere un peso
per le loro famiglie. Una donna ha
detto: “Devono convivere con la
malattia fino a quando te ne sei an-
dato e cid che & peggio, il fatto di
essere stato un peso per loro ¢ cio
che ricorderanno”.

Questa idea che la famiglia deve
vivere con i ricordi di una persona
quando era malata, invece di ricor-
darla quando era in buona salute, ¢
molto forte e spinge tante persone
a resistere, non manifestando di
aver bisogno di ulteriore aiuto e
supporto. Un’altra donna ha rac-
contato: “Mio figlio mi diceva:
perché sorridi sempre? Gli risposi:
perché non voglio che tu abbia di
me un ricordo penoso. Voglio che
mi ricordi sorridente”.

Il fardello della malattia pesa ec-
cessivamente su alcuni pazienti,
creando un senso di isolamento:
“Vi accorgerete che non potete
parlare ai vostri familiari della vo-
stra malattia perché essi non pos-
sono rispondere. Diventa un peso
che talvolta vi schiaccia mentre in-

vece vorreste urlare e dire loro co-
me veramente vi sentite. Ma non
potete farlo perché essi non vo-
gliono affrontare la realta e si ag-
grappano alle cose”.

La dignita ¢ stata definita dalla
fondatrice del moderno Movimen-
to Hospice, Cicely Saunders, co-
me 1’avere un valore personale. La
percezione di una perdita di di-
gnita & stata associata al desiderio
di morte, come dimostrato dal la-
voro di Harvey Chochinov. Quei
pazienti che riportano una mode-
rata o grave perdita di dignita mol-
to verosimilmente desiderano la
morte, hanno una maggiore sensa-
zione di essere un peso e piu alti li-
velli di apprensione. Il loro senso
di dignita dipende grandemente
dal tipo di cure ricevute. Percio,
ancora una volta, il potere degli
operatori sanitari di influenzare il
modo con cui il paziente vede la
propria vita non puo essere sotto-
valutato. Chochinov ha suggerito
che: “Le cure che conferiscono ri-
spetto, riconoscendo che ogni in-
dividuo merita rispetto e stima —
indipendentemente dal fatto di di-
pendere dagli altri, dalla malattia e
dalla fragilita — sono il punto cen-
trale di quelle cure che conservano
la dignita”.

Tra coloro che desiderano la
morte emergono poche caratteri-
stiche chiave: questi pazienti pro-
vano un senso di perdita di asso-
ciazione con il mondo che li cir-
conda — hanno sperimentato la
morte sociale, dove il ruolo che
una volta rivestivano ¢ stato preso
da altri, e sentono che la societa si
comporta come se fossero gia
morti. Spesso hanno paura del fu-
turo, in quanto lo vedono piu orri-
bile del presente. Sono profonda-
mente influenzati da cattive espe-
rienze del passato, in particolar
modo se hanno visto una persona
cara morire male, anche molti anni
prima. I1 dolore e altri sintomi non
sembrano essere i problemi princi-
pali, sebbene una profonda debo-
lezza e I’affaticamento siano de-
moralizzanti. Tali pazienti spesso
hanno una grande paura di essere
un peso; possono vedere il fatto di
aver bisogno di cure come un’umi-
liazione, e possono aver sperimen-
tato cure insufficienti.

Alcune interviste con i pazienti
che in Oregon hanno richiesto il
suicidio assistito medicalmente ri-

velano lo stesso scenario presente
in Europa. Linda Ganzini ha ripor-
tato che tali pazienti sono persone
che danno valore al controllo, che
temono di dover dipendere dagli
altri, e affermano di considerare
come misera la loro qualita di vita
al momento. Spesso nella vita que-
ste persone hanno realizzato mol-
to, e trovano le cure palliative dif-
ficili, mentre deplorano il fatto di
aver bisogno di cure. Per di piu:
“Molti parlano di esperienze in-
fantili con figure adulte non empa-
tiche e troppo autoritarie, dalle
quali hanno imparato che ricevere
cure dagli altri ¢ umiliante”.

Questi pazienti riferiscono di
aver sofferto di livelli piu alti di
sintomi fisici e psicologici rispetto
a coloro che non hanno richiesto di
morire. La paura di essere un peso
e di aver bisogno di persone che si
prendano cura di loro ¢ associata
allo scoraggiamento per il proces-
so della malattia, alla depressione
0 a entrambi. Dichiarano di aver
meno fiducia nel controllo dei sin-
tomi, minori supporti sociali e in
generale meno soddisfazione dalle
esperienze della vita. Questi ultra
65enni molto probabilmente si
sentono meno apprezzati rispetto a
quelli che non esprimono il deside-
rio di morire.

Kissane e altri ricercatori hanno
scoperto che coloro che desidera-
no la morte spesso sono depressi,
demoralizzati o entrambe le cose.
Sembra inoltre che i medici con 1
quali sono entrati in contatto fosse-
ro a loro volta demoralizzati dal
processo assistenziale e che cio li
abbia esauriti, lasciando intendere
che lo stato d’animo del medico
puo avere una forte influenza sulla
percezione del paziente.

Le persone che difendono I’eu-
tanasia sono spesso motivate dalle
proprie esperienze del passato,
quando hanno visto persone che
amavano nel dolore o nell’ango-
scia. Talvolta il dolore e la soffe-
renza nell’osservatore sono molto
grandi e la forza del loro amore
rende la perdita piu difficile da
sopportare. A dire il vero, sembra
che la sofferenza e 1’amore siano
intrecciati e forse la sofferenza in
tutti i campi, non solo in quello pu-
ramente fisico, in qualche modo fa
parte della condizione umana as-
sociata all’amore.

Vale la pena considerare cosa
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accade quando I’eutanasia ¢ lega-
lizzata e come cid alteri le cure
mediche. E legale e percio consi-
derata dalla societa come un bene
potenziale — percio, quando ¢ lega-
le essa diventa un’opzione tera-
peutica. E come opzione c’¢ 1’ob-
bligo etico per il medico di consi-
derare il fatto di poterla offrire a
ogni paziente che sia “idoneo”.
Non negheremmo gli antibiotici in
caso di infezione se il medicinale
fosse disponibile e il paziente stes-
se soffrendo per un’infezione per
la quale quel trattamento puo es-
sergli utile. Il1 medico che assiste
un paziente con sintomi intrattabili
puod quindi offrire 1’eutanasia in
quanto non conosce le strategie al-
ternative per dare sollievo alla sof-
ferenza, mentre la sofferenza & re-
sistente a tutti i possibili interventi.

Nel 1998, in Australia (Northern
Territories) ¢ stata introdotta la
Legge sul Diritto del malato termi-
nale, in seguito abrogata dal Parla-
mento Federale di Canberra. Du-
rante il periodo in cui la Legge ¢
stata in vigore, sette pazienti SOno
stati considerati come idonei al-
I’intervento per porre fine alla loro
vita e il dottor Nitschke ha messo
fine alla vita di quattro di loro gra-
zie a questa legge. Uno dei pazien-
ti, una donna, alla quale & stata pra-
ticata I’eutanasia, pensava di esse-
re prossima alla morte per un can-
cro allo stato terminale, ma dopo la
sua morte si ¢ scoperto che era del
tutto guarita. Il dottor Nitschke,
quattro anni dopo, commentava al
giornale Sun Herald che la signora
considerava irrilevante il fatto che
avesse un cancro perché... “la
qualita della sua vita era tale che
pensava che la morte fosse preferi-
bile”. Cio descrive una nuova for-
ma di onesta che si sta sviluppando
nella societa, dove il fatto che i pa-
zienti desiderano morire diventa
I’elemento pre-determinante della
loro idoneita ad essere uccisi, per-
ché la continuazione della loro vita
causa loro gravi sofferenze. Sem-
brerebbe illogico, percio, limitare
I’eutanasia ai malati terminali che
comunque moriranno a breve e ne-
garla a coloro che hanno preso la
decisione di un suicidio razionale
per una ragione qualsiasi. Attual-
mente nella nostra societa ci sono
coloro che desiderano la morte e
che cercano di togliersi la vita ma
non soffrono per una malattia ter-

minale, mentre invece sono sog-
getti a trattamento psichiatrico, tal-
volta sotto coercizione.

Nell’Oregon la legge consente il
suicidio assistito medicalmente. I
pazienti devono avere una progno-
si di meno di sei mesi di vita, seb-
bene in realta solo i 3/4 di coloro
presi in esame per il suicidio assi-
stito rispondono a questo criterio.
Circa uno su sei di coloro che ri-
chiedono il suicidio assistito medi-
calmente riceve la prescrizione di
una dose letale e un decimo di loro
assume il farmaco. E interessante
notare come sia significativo il fat-
to che la maggior parte di coloro
che ricevono le cure palliative mo-
dificano le proprie intenzioni, ri-
spetto a quelli che non hanno ac-
cesso a queste cure.

Complessivamente, ¢ evidente
che questa richiesta per il suicidio
assistito medicalmente o eutanasia
Spesso non viene sostenuta con in-
sistenza nel tempo. E piul probabi-
le che i pazienti che richiedono
I’eutanasia sentano di essere stati
esaminati in modo insufficiente,
abbiano uno scarso controllo dei
sintomi, e/o0 mancanza di fiducia
nelle capacita e nella conoscenza
dei loro medici.

L’esperienza tedesca mostra
che ci sono delle complicazioni
collegate al processo della fine
della vita. Il suicidio assistito me-
dicalmente di solito avviene con
un’overdose massiccia di barbitu-
rici, ma alcuni pazienti non sono in
grado di inghiottire il medicinale o

lo vomitano; la letteratura scienti-
fica inoltre riporta alcuni casi in
cui il medicinale non ha provocato
il coma e quelli di pazienti ancora
svegli dopo il coma. Quando si fa
ricorso all’eutanasia ci possono es-
sere delle difficolta che il farmaco
entri in vena.

C’¢ anche un impatto sui medici
coinvolti nell’eutanasia. All’incir-
ca i 3/4 di loro riferiscono sensa-
zioni di disagio, descrivendo di
sentire la cosa gravosa, toccante e
di grande responsabilita. Uno su
venti riferisce di dubbi o rimorsi
dopo I’evento. Quando la vita e
terminata senza una richiesta espli-
cita, la percentuale dei dubbi o dei
rimorsi arriva all’11%.

In Olanda sembra esserci un ef-
fetto del cambiamento sulla so-
cieta. Malgrado la previsione che
la legalizzazione avrebbe avuto
come risultato un preciso resocon-
to su tali eventi che portano alla fi-
ne della vita, sembra che solo la
meta circa di tutte le eutanasie/sui-
cidi medicalmente assistiti siano
resi noti. Alcuni medici hanno ri-
chiesto che venga eliminato 1’ob-
bligo di riferire su tutte le eutana-
sie/suicidi medicalmente assistiti,
in quanto la cosa sarebbe gravosa
per il medico da un punto di vista
amministrativo. Sembra che la
propensione a pensare all’eutana-
sia/suicidio medicalmente assistito
distragga da altre opzioni nel cam-
po dell’assistenza, ma quando i
medici acquisiscono maggiore co-
noscenza nel campo delle cure pal-
liative, essi sentono meno il biso-
gno di avvalersi di queste misure
che pongono fine alla vita.

Diverse parti del mondo hanno
visto la legge in modi diversi. Nel
Belgio, la recente legalizzazione
dell’eutanasia ha introdotto nel
processo il concetto del “filtro” co-
stituito dalle cure palliative. In
Francia, il dibattito pubblico ha ri-
velato la confusione esistente tra
eutanasia e cure palliative, ma un
comitato istituito dal governo fran-
cese dovra riferire in merito a bre-
ve termine.

E rilevante il fatto che nel Re-
gno Unito, dove le cure palliative
sono forse le piut avanzate, oltre il
95% dei medici in esse specializ-
zati non vogliano un cambiamento
nella legge per permettere 1’euta-
nasia/il suicidio medicalmente as-
sistito.
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Alcuni hanno descritto il princi-
pio del duplice effetto ingannevole
come una forma nascosta della fi-
ne della vita. Cio ¢ falso e coloro
che lavorano nel campo delle cure
palliative sono la prova che sostie-
ne la visione che dando la morfina
e altri farmaci potenti in modo cor-
retto, non si abbrevia la vita, ma in
realta la si pud prolungare in quan-
to il paziente non ¢ stremato dal
controllo dei sintomi. Con il con-
cetto del duplice effetto, si verifica
un risultato prevedibile, ma non
desiderato, di un farmaco che ha
come risultato la morte del pazien-
te. La chemioterapia puo essere vi-
sta talvolta come una situazione
dal duplice effetto: viene data per
distruggere un tumore maligno,
ma in alcuni pazienti la diminuzio-
ne dei leucociti € cosi grave che es-

si sviluppano una sepsi neutrope-
nica e muoiono molto prima di
quanto non sarebbe accaduto se
non fosse stato somministrato loro
il trattamento. Tuttavia, nel conte-
sto del controllo dei sintomi, i far-
maci come la morfina sono titolati
per trovare la dose minima per rag-
giungere il beneficio terapeutico,
ma sono I’opposto quando I’inten-
zione ¢ I’eutanasia e percio il far-
maco viene somministrato in dose
massiccia e viene data deliberata-
mente un’overdose letale.

Per concludere, 1’eutanasia ¢
una soluzione accattivante e sem-
plice al complesso problema della
sofferenza, della malattia, della
vulnerabilita, e il modo in cui una
societa puo rispondere a coloro
che richiedono le cure. Si tratta di
un argomento complesso per una

societd. E facile fare il singolo ca-
so, ma ¢ veramente difficile stabi-
lire I’impatto su persone (poten-
zialmente) vulnerabili nella comu-
nita di un cambiamento nella legge
che permetta ad un medico di ucci-
dere un paziente dietro sua richie-
sta insistente, volontaria e adegua-
ta. Forse bisogna ricordare che
nessuno ¢ isolato nella sua autono-
mia. La societa &€ composta di per-
sone che interagiscono in un modo
o nell’altro.

La nostra vita e la nostra morte
hanno effetto su quanti sono attor-
no a noi.

Baronessa Prof. [ILORA FINLAY
OF LLANDAFF

Decano del Dipartimento

di Medicina Palliativa

Velindre Hospital Whitchurch,
Cardiff, Regno Unito
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7. Aspetti legali delle cure palliative del dolore

Le cure palliative sono, in gene-
rale, dei programmi destinati al
trattamento dei pazienti in fase
terminale, al fine di migliorarne la
condizione attraverso il controllo
integrale dei loro disturbi, tanto fi-
sici quanto psicologici e sociali, e
il sostegno del loro ambiente fa-
miliare.

Le cure palliative sono cure at-
tive e totali per quei pazienti che
non rispondono a trattamenti cu-
rativi. Si tratta di cure interdisci-
plinari che includono 1’opera di
medici specialisti, infermieri, as-
sistenti sociali, farmacisti e opera-
tori pastorali, tra gli altri. Oltre a
trattare il dolore e 1 sintomi, le cu-
re palliative accrescono la preci-
sione scientifica e le tradizioni pit
preziose della medicina: bonta, ri-
spetto, fervore, comprensione e
simpatia. Il loro obiettivo & quello
di ottenere la migliore qualita di
vita per il paziente e per la sua fa-
miglia.

Il personale medico che lavora
in questo campo cerca di control-
lare la sintomatologia del pazien-
te, in particolare il dolore. In defi-
nitiva, I’intenzione ¢ quella di evi-
tare o, per lo meno, alleviare la
sofferenza in maniera tale che
questi pazienti possano vivere nel
modo migliore possibile i loro ul-
timi giorni e, quando giunge il
momento, avere una morte degna.

In alcuni Paesi, ai pazienti con
sintomi gravi relazionati al cancro
avanzato, non puo essere negato
I’accesso ad un’attenzione specia-
lizzata e di alta qualita. Affinché
questo procedimento sia vitale, si
richiedono tuttavia certe condi-
zioni che includano I'informazio-
ne del tempo di vita restante, la
certificazione del medico trattante
cosi come la volonta del paziente
e/o della sua famiglia riguardo al-
lo stato del paziente.

Tutto cid ¢ possibile solamente

se, nelle cure del malato, si presta
attenzione a tutti i dettagli e prin-
cipalmente all’applicazione dei
progressi offerti dalla tecnologia e
dalla farmacologia per il tratta-
mento del dolore e altri sintomi
che accompagnano la fase termi-
nale della vita.

A volte cio0 richiede un tratta-
mento multidisciplinare che in-
clude non solo diversi specialisti
medici, bensi personale di infer-
meria, sostituti e personale non
medico. In ultima analisi, sono la
famiglia, il medico e altro perso-
nale che possono avere un effetto
equiparabile a quello di una so-
stanza benefica, con un’azione
immediata sulla qualita di vita e il
sollievo della sofferenza dei mala-
ti incurabili.

Le cure palliative stanno diven-
tando sempre piu un’opzione di

trattamento medico e un diritto di
tutti i pazienti in situazione termi-
nale. In questa linea di pensiero, la
medicina le concepisce come pro-
gettate per servire il paziente e

non la malattia, perfezionando la
conoscenza e le competenze ne-
cessarie per fornire al paziente
un’attenzione competente e com-
passionevole fino alla fine.

La fine & un fatto naturale e
inalterabile e non deve essere con-
siderato come un fallimento della
medicina; anche la fine puo essere
dotata di senso e dignita.

In generale, esistono dei quadri
giuridici che regolamentano la ge-
stione clinica del dolore e, di con-
seguenza, le cure palliative. Tutta-
via, in molti paesi, specialmente
in quelli denominati in via di svi-
luppo, gli aspetti legali di questi
procedimenti sono inesistenti o
rudimentali. Ad ogni modo i con-
cetti etici e morali sono quelli che
permettono di dare aspetti norma-
tivi alla gestione delle cure pallia-
tive, sempre a beneficio di una vi-
ta migliore per coloro che sono
sottoposti a cure intensive o che si
trovano in stato terminale.

Regolare il comportamento in
questa situazione ¢ stato sempre
materia di credenza o di norma;
coloro che credono in una divinita
o condividono convinzioni pro-
fonde su fini e mezzi nella vita
umana obbediscono a direttive di
libri ispirati o leaders che rappre-
sentano le loro convinzioni. Chi si
rifa alla regolamentazione secola-
re si fida della legge, della norma
tradizionale o scritta che previene,
pronuncia o giudica atti o inten-
zioni.

Tra la credenza e la norma, tra
la fede e la legge esiste un spazio
che puo accordarsi mediante il
dialogo e la considerazione dili-
gente di atto circostanziale e in-
tenzione. Si tratta di uno spazio di
relazioni e interessi sociali esi-
stente tra le persone e i loro mon-
di, uno spazio aperto nel quale,
giorno dopo giorno, sorgono nuo-
ve sfide e si pongono dilemmi,
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cio¢ problemi che creano altri
problemi. In questo spazio, che
non ¢ tridimensionale come il cor-
po e le cose, bensi multidimensio-
nale con lo spirito, si creano e si
ricreano quei fenomeni sociali che
chiamiamo vita, malattia e morte.
Ogni comunita li costruisce, di-
strugge e ricostruisce in un insie-
me complesso di credenze, nor-
me, usi, abitudini, aspettative,
ideali e miti.

Il medico che si prende cura dei
malati irrecuperabili non ¢ obbli-
gato all’uso di misure straordina-
rie di mantenimento artificiale
della vita. In questi casi, qualora
possibile, ascoltera I’opinione di
altri professionisti della medicina.
Il regolamento sviluppera il con-
tenuto di questa disposizione.

Allo stesso modo ¢ fondamen-
tale considerare che I’ingresso e la
permanenza dei malati nelle unita
di cure intensive dovranno essere
sottoposti a rigide norme di valu-
tazione destinate ad evitare I’uso
ingiustificato, inutile e dispendio-
so di questi servizi per patologie
che non ne hanno bisogno e per
I’assistenza di malati irrecupera-
bili nella tappa finale delle loro
sofferenze. Pertanto, il paziente
terminale deve essere atteso e cu-
rato nel luogo piu adeguato e da
quelle persone che possano offrir-
gli il maggiore beneficio durante
I’ultima parte della sua vita. Un’u-
nita di cure intensive ¢ probabil-
mente il luogo piu inadeguato.

I criteri di priorita pilt importan-

ti per I'ingresso dei pazienti in
unita di terapia intensiva, possono
essere riassunti come segue:

— pazienti con possibilita di re-
cupero definite;

— pazienti critici che, per la loro
condizione, non possono essere
trattati in un servizio diverso dalle
unita di cure intensive;

— necessita urgente di misure di
sostegno vitale;

— adeguato livello intellettuale.

Non stabiliscono priorita: sesso,
razza, nazionalita, religione, ideo-
logia, posizione sociale ed econo-
mica.

Nel concetto di diritti del pa-
ziente e della sua relazione con le
misure di trattamento, si segnala-
no le seguenti:

— ordinarie: tutti i medicinali, 1
trattamenti e le operazioni che of-
frono una ragionevole speranza di
beneficio per il paziente e che
possono essere ottenuti e usati
senza eccessive spese, dolore o al-
tri inconvenienti;

— straordinarie: i medicinali, i
trattamenti e le operazioni che
non possono essere ottenuti senza
eccesso di spese, dolore o altri in-
convenienti, e il cui utilizzo non
offra una ragionevole speranza di
beneficio.

L’ ammissione nell’unita di cure
intensive comporta il controllo di
aritmie, intubazione, ventilazione
meccanica, uso di organi artificia-
li, trapianti, monitoraggio invasi-
vo, nutrizione parenterale, uso en-
dovenoso di sostanze vaso-attive.

Allo stesso modo, ci sono fattori
che influenzano notevolmente la
condizione del paziente in relazio-
ne all’équipe professionale che si
occupa della sua cura, tra cui: pro-
fessionalita, formazione umanisti-
ca del medico, relazioni “umane”,
valorizzazione della persona e sua
dignita, differenze tra persona e in-
dividuo, capacita di decidere (re-
sponsabilita), giudizi razionale e
apprezzativo, considerazione del-
I’ambiente familiare, condotta se-
condo norme e principi etici, “La
Regola d’Oro”, tendenze di priva-
tizzazione, limitazione delle risor-
se economiche, effetti disumaniz-
zanti della tecnica.

Le seguenti considerazioni so-
no, in qualche modo, parte dei
quadri giuridici o in alcuni casi

leggi che regolano la gestione del-
le cure palliative delle persone, te-
nuto conto che il diritto alla vita e
alla salute sono aspetti fondamen-
tali di qualsiasi Costituzione Poli-
tica dello Stato:

— il malato ¢ la ragion d’essere
delle istituzioni e di attenzione sa-
nitaria;

— una delle peggiori sofferenze
che possa patire un paziente ter-
minale ¢ la solitudine. La compa-
gnia della sua famiglia e dell’é-
quipe medica ha un immenso va-
lore;

— dire la verita al malato dipen-
dera dalla sua psicologia;

— si ritiene un contro-valore
prevaricare il diritto della persona
a morire in pace e con dignita,
considerandolo come un aggra-
vante se per questo prolunghiamo
la sofferenza sua e dei suoi fami-
liari e incrementiamo le spese a
motivo della sua malattia;

— I’informazione ai familiari di
un paziente terminale deve essere
chiara e opportuna.

Quando si attua una valutazione
etica e morale dei fondamenti del-
le cure palliative, con speciale ri-
ferimento ai suoi obiettivi genera-
li, devono essere attentamente
considerati i seguenti aspetti:

— la valutazione medica del pa-
ziente, che includa le basi per un
miglioramento del malato termi-
nale, le necessita del malato come
pure le cure generali che vengono
offerte;

— il controllo dei sintomi, tanto
quelli correnti quanto quelli speci-
fici: gastrointestinali, respiratori,
dermatologici, edemi e la sinto-
matologia neurologica e psichia-
trica;

— per quanto riguarda la gestio-
ne del dolore, la determinazione
dell’origine fondamentale della
maggior parte dei problemi di
questi pazienti che si affrontera
con il trattamento farmacologico,
il trattamento del dolore d’origine
neurologico nei bambini malati di
cancro, in pazienti affetti da AIDS
come pure la gestione del dolore
in situazioni che non corrispondo-
no ai trattamenti abituali;

— si analizzera tutto ¢io che ha a
che vedere con I’attenzione alla
famiglia tanto dal punto di vista
medico quanto psico-sociale e
umano.
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In considerazione di tutto cio, e
tenuto conto della condizione di
vulnerabilita dei pazienti con trat-
tamento palliativo principalmente
del dolore, ma anche di altri pa-
zienti terminali tormentati da va-
rie sofferenze, si vede I’importan-
za della presenza di un quadro
normativo-giuridico che riguardi i
diritti di questi esseri umani, 1’ac-
cesso a diversi procedimenti e in-
terventi che permettano loro una
vita pitt sopportabile e minori sof-
ferenze, come pure una morte de-
gna, quando giunge il momento.

Si deve riconoscere che le tec-
nologie al riguardo avanzano ad
un’andatura molta pilt dinamica e
dominante rispetto ai requisiti

normativi e giuridici che spesso
sono assenti, in particolare nei
Paesi in via di sviluppo. E per
questa ragione che i principi etici
e morali diventano sempre piu ri-
levanti e necessari, in tutto cio che
attiene alle cure palliative.

Il rispetto della vita e il benesse-
re di tutti gli individui, ancor piu
dei malati terminali, sono principi
universali di convivenza umanista
e spirituale. E in queste circostanze
che diventa reale la definizione di
salute che va oltre la semplice as-
senza di malattia, cosi come il fat-
to che la vita riflette chiaramente i
concetti di psiche e di soma e la di-
mensione spirituale della stessa.

Come corollario che offre una

visione umana con considerazioni
etiche e morali che superano i qua-
dri legali che potrebbero esistere in
varie societa, vorrei citare quanto
affermato da Papa Pio XII e cioe
che “la vita umana esiste fin quan-
to le funzioni vitali — distinte dalla
semplice vita degli organi — posso-
no manifestarsi spontaneamente,
senza I’aiuto di misure che lo con-
fermino. I medici non hanno I’ob-
bligo di continuare 1’uso di misure
straordinarie per mantenere in vita
il soggetto irrecuperabile”.

Dott. FERNANDO ANTEZANA
ARANIBAR

Ministro della Salute e dello Sport
Bolivia
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Seconda Sessione

JESUS CONDE HERRANZ

INluminazione

1. Le cure palliative: le origini, 1 precedenti
e la storia da una prospettiva cristiana

I. INTRODUZIONE
1. Preambolo

Vorrei anzitutto chiarire che non
Sono uno storico, ma un ministro
della Pastorale della Salute, perché
sono stato prima cappellano catto-
lico di un grande ospedale di Ma-
drid, in Spagna, appartenente alla
sanita pubblica. Negli ultimi venti-
quattro anni, come delegato epi-
scopale dell’ Arcidiocesi di Ma-
drid, sono stato responsabile e
coordinatore del settore della pa-
storale ecclesiale. Capirete percio
che la storia come tale non ¢ og-
getto diretto della mia vocazione,
né del mio lavoro. Tuttavia, posso
e debbo aggiungere che la storia
mi ha sempre interessato molto, e
in particolare la parte che si riferi-
sce alle diverse tematiche che han-
no attinenza con la Pastorale della
Salute, poiché considero che que-
sta storia sia una delle chiavi illu-
minanti imprescindibili per com-
prendere e orientare bene la mia
responsabilita cristiana, ecclesiale,
presbiterale e pastorale negli am-
biti in cui la Chiesa mi chiede di
riflettere e agire in suo nome.

Per quanto riguarda le cure pal-
liative, il mio interesse per la loro
storia rispecchia sia il mio lavoro
pastorale diretto, per oltre 30 anni,
con i malati terminali, con i loro
familiari e con il personale che si
occupa di loro, sia il mio contribu-

to personale alla nascita e ai primi
passi della Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos' (Societa Spa-
gnola di Cure Palliative), del cui
comitato direttivo ho fatto parte
trail 1992 e il 1995.

2. La storia delle cure palliative:
luci e ombre oggi

Da quanto sappiamo, le cure
palliative hanno un percorso stori-
co molto breve, di circa 37 anni,
ma in un periodo cosi breve sono
state riconosciute come la risposta
piu ponderata, completa e soddi-
sfacente che si possa dare, agli ini-
71 del terzo millennio, alle neces-
sita dell’assistenza che comporta
il momento della morte o, in altri
termini, la tappa terminale nella
vita di un malato e di chi lo assiste
in questi momenti.

Proprio a causa di questa breve
eta cronologica, la storia delle cu-
re palliative non ¢ stata sufficien-
temente ricercata né scritta, che io
sappia, da una prospettiva globale
per quanto si riferisce alla sua na-
scita e al suo sviluppo nei diversi
Paesi e zone del mondo in cui og-
gi sono introdotte. Né ¢ stata ri-
cercata o scritta da un punto di vi-
sta onnicomprensivo, che rac-
chiuda cioe tutti gli aspetti assi-
stenziali che sono implicati, di fat-
to e di diritto, in queste cure’. Da
ultimo, non & stata fatta neanche

una ricerca coerente e dettagliata
sulle sue origini e i suoi preceden-
ti, tanto importanti, a mio modo di
vedere, per comprenderne 1’op-
portunita e la necessita della com-
parsa negli anni Sessanta del se-
colo scorso, e la successiva evolu-
zione fino ad oggi.

Queste sono le mie valutazioni
generali dopo aver trovato e letto
la letteratura che sono riuscito a
raccogliere sul tema in questione.
Il mio proposito, come persona
che guarda alla storia dal punto di
vista della Pastorale della Chiesa,
¢ soltanto quello di richiamare
I’attenzione su una di queste valu-
tazioni, che menzionero in segui-
to, affinché altre persone, certa-
mente piu esperte di me, si senta-
no spinte ad affrontare il lavoro in
modo pit profondo se, come spe-
ro, lo reputeranno sufficientemen-
te interessante.

3. La storia delle cure palliative,
la tradizione cristiana
e la Pastorale della Salute

Mi ripropongo di mostrare lo
stretto legame esistente tra molte
delle peculiarita assistenziali che
mostra la definizione “canonica”
di cure palliative accettata oggi in
Europa e i tanti sviluppi che, dalla
sua stessa origine, mostra 1’ambi-
to della tradizione cristiana che
oggi chiamiamo Pastorale della
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Salute’. Come credo di poter met-
tere in risalto, la storia delle cure
palliative ha molto a che vedere
con la Pastorale della Salute, e
questo ¢ uno degli aspetti che, se-
condo me, ¢ stato solo appena
analizzato e sottolineato dagli sto-
rici, perfino nell’ambito della
Chiesa Cattolica. La mia tesi ¢
che, dovendo spiegare I’origine e
I’attuale sviluppo delle cure pal-
liative, il riferimento alla storia
della Pastorale della Salute sia de-
cisivo e imprescindibile, anche se
ovviamente non ¢ I’unico.

Prima di addentrarci nella mate-
ria, credo sia opportuno ricordare
la summenzionata definizione “ca-
nonica” di cure palliative. Essa era
stata data nel 1991 dal Sub-Comi-
tato di Cure Palliative compreso
nel programma Europa contro il
cancro, ispirandosi ad un docu-
mento dell’Organizzazione Mon-
diale della Salute dell’anno prece-
dente, che aveva come titolo Can-
cer pain relief and palliative care’.
La definizione dice che: “Sono cu-
re totali, attive e continuate ai pa-
zienti e ai loro familiari, fornite da
un’équipe multidisciplinare, quan-
do l’aspettativa medica non e la
guarigione. L’obiettivo del tratta-
mento non ¢ quello di prolungare
la vita, ma di migliorare per quan-
to possibile le condizioni del pa-
ziente e dei familiari, venendo in-
contro ai loro bisogni fisici, psichi-
ci, sociali e spirituali e, se neces-
sario, il sostegno si estende al pe-
riodo del lutto”.

II. ORIGINI E PRECEDENTI
STORICI DELLE
CURE PALLIATIVE

1. Nel mondo greco-romano
antico

a. La rinuncia della medicina
ippocratica a qualsiasi
trattamento curativo
nei confronti dei malati
considerati incurabili

Nel libro ippocratico De arte
viene illustrato in modo eloquente
il rifiuto della prima medicina
scientifica dell’Occidente, quella
che oggi chiamiamo accanimento
terapeutico. Ecco cosa dice al ri-

guardo: “La medicina ha come
scopo quello di liberare i malati
dai loro dolori, alleviare gli attac-
chi gravi delle malattie, e astener-
si dal curare quelli che gia sono
dominati dalla malattia, dato che
in tal caso si sa che ’arte non ¢é in
grado di far nulla’”. Tale astensio-
ne si basava sulla distinzione netta
che si faceva tra malattie tiguéti-
cas®, o prodotte dal caso, e malat-
tie ananquéticas’, o dalla mortalita
inevitabile. Le prime potevano es-
sere trattate mediante [’ars medi-
cina, o TEYVN WOTPLIKN (tekne ia-
triké), mentre impegnarsi nella cu-
ra delle seconde, oltre a risultare
inutile, costituiva un peccato con-
tro la natura®. Il proposito di non
prolungare la vita ad ogni costo
che esprime la definizione di cure
palliative ha qui un chiaro e primo
antecedente.

Non c’¢ pero alcun dato che
possa far affermare che nella me-
dicina ippocratica esisteva qual-
che tipo di assistenza propria e
specializzata, destinata ai malati
senza speranza di guarigione e ai
moribondi. Detta assistenza ini-
ziera ad essere concepita e pro-
mossa nel cristianesimo primitivo.

b. L’inizio della riflessione sulle
cure, a partire dal mito di Cura

Questo mito, il cui racconto mo-
stra delle risonanze stoiche e con-
tiene varie coincidenze con quello
della creazione dell’'uomo in Gen
2,1-7, compare nel Libro delle Fa-
vole (Fabulae) di 1gino’ e oggi ¢
considerato una delle radici stori-
che della antropologia della cura e
della sua successiva traduzione
pratica in forme di assistenza. Ec-
co il testo di questa favola.

Cura, nell’attraversare un fiume,
vide del fango argilloso, lo raccol-
se pensosa e comincio a modellare
un uomo; mentre stava osservando
cio che aveva fatto, arrivo Giove.
Cura gli chiese di dar vita alla sta-
tua e Giove la esaudi senza diffi-
colta; ma quando Cura volle dargli
il proprio nome, Giove glielo
proibi e disse che doveva dargli il
suo. Mentre Giove e Cura discute-
vano sul nome, intervenne anche
Tello, dicendo che la creatura do-
veva avere il suo nome, poiché era
stata lei a dargli il corpo. Elessero
a giudice Saturno, che a quanto pa-
re diede un parere equo: “Tu, Gio-

ve, perché gli hai donato la vita...
ne riceverai il corpo! Cura, poiché
per prima lo ha modellato, lo pos-
segga finché vive; ma visto che ¢
sorta una controversia a proposito
del nome da dargli, lo si chiami
uomo, poiché ¢ fatto di humus, che
significa terra fertile!”.

La cosa importante di questa fi-
gura mitologica, per quanto attie-
ne al tema di cui sto parlando, ¢
che presenta la Cura come una
realta che ¢ all’origine dell’essere
umano e che lo accompagna attra-
verso tutta la sua vita'.

2. Nella visione che
la Sacra Scrittura offre
sul processo della morte"

a. Il libro del Qoelet

L’avvertenza di questo saggio di
Israele, che afferma che c¢’¢ un
tempo per morire (Eccl 3,2), costi-
tuisce una pietra miliare nella co-
scienza umana e cristiana che il
morire non ¢ il semplice preludio
ineluttabile della morte, ma un ve-
ro tempo o tappa nella vita degli
uomini, I'ultimo: un tempo in cui
essi necessitano di un’assistenza
destinata non solo alla cura corpo-
rale, ma all’aiuto integrale e inte-
grato a morire bene.

b. Nelle narrazioni evangeliche
sulla morte del Signore

Tanto nel presentimento della
propria morte quanto nel suo avvi-



56

LE CURE PALLIATIVE

cinamento immediato, i Vangeli
fanno risalire al Signore stesso le
parole che, per la tradizione cri-
stiana che verra dopo, costituiran-
no un’illuminazione teologica e
uno stimolo per 1’azione pastorale
orientata alla promozione della
buona morte. Scelgo brevemente
quelle espressioni di Gesu il cui
contenuto riflette in modo inci-
piente impostazioni e sviluppi che
sono presenti anche nelle attuali
cure palliative.

— Qual vantaggio infatti avra
l'uomo se guadagnera il mondo
intero, e poi perdera la propria
anima? (Mt 16,26). Questa espres-
sione, che fa parte di una pericope
in cui Gesu annuncia, per la prima
volta, la sua passione e morte, in-
dica, tra I’altro, che il morire & un
kairds, un tempo adatto affinché la
vita umana raggiunga la propria
perfezione, fausta o infausta, uma-
nizzante o disumanizzante, di pie-
nezza o degrado. Duemila anni
dopo, la dottoressa Kiibler-Ross,
una delle due pioniere delle cure
palliative, intitolera significativa-
mente uno dei suoi libri: /I morire,
ultimo scenario della crescita
umana'.

— La mia anima é triste fino al-
la morte; restate qui e vegliate con
me (Mt 26,38). La richiesta di
compagnia e di sostegno, fatta da
Gesu ai suoi discepoli sul Getse-
mani, ha influito chiaramente nel-
la coscienza delle prime comunita
cristiane sulla necessita di assiste-
re, cioe di stare vicino a chi si sta
avvicinando alla morte, e di assi-
sterlo mediante una serie di cure,
che andro ad enumerare nei capi-
toli seguenti. Qui vorrei soltanto
aggiungere che il Vangelo di Gio-
vanni', le rappresentazioni plasti-
che della Pieta nell’ arte cristiana e
le composizioni musicali come lo
Stabat Mater sono state € sono
rappresentazioni dell’importante
funzione di accompagnamento
che il cristianesimo attribuisce alla
famiglia e ai parenti del malato
terminale nel processo che lo por-
tera alla morte.

— Padre mio, se e possibile, pas-
si da me questo calice (Mt 26,39).
Lo stato d’animo di Gesu ¢ quello
di una persona che si sta approssi-
mando alla morte, e che chiede a
Dio un palliativo per superare
questo momento critico. Luca, in
un testo (22,43s) parallelo a quello

di Matteo presenta un angelo che
conforta Gesu, che ¢ sprofondato
nell’agonia e che suda gocce den-
se di sangue.

— Tutto e compiuto! (Gv 19,30).
In queste parole di Gesu si espri-
me, a mio modo di vedere, la fina-
litd pit profonda delle cure pallia-
tive: aiutare quanti entrano in que-
sta tappa finale della vita a rag-
giungere 1’apice del loro processo
di crescita spirituale.

— Padpre, nelle tue mani conse-
gno il mio spirito (Lc 23,46). Con
queste parole finali Gesu appare
come Colui che insegna a morire
consumando la propria vita attra-
verso la conversione del senti-
mento di abbandono (cfr. Mt
27,46) in quello della fiducia illi-
mitata (Lc 23,46), della massima
ingiustizia (Mt 27,23) nel massi-
mo amore (cfr. Lc 23,34), dell’im-
mensa tortura nell’immensa tene-
rezza (cfr. Lc 23,43), dell’immi-
nenza della fine (cfr. Lc 22,53)
nella speranza della risurrezione.
Il ricordo delle tappe psicologiche
descritte dalla dottoressa Kiibler-
Ross', e il suo culmine nella tap-
pa dell’accettazione serena del di-
stacco dalla propria vita, emerge
qui, secondo me, in modo sponta-
neo.

3. Nel cristianesimo
dei primi tre secoli

E in questo primo periodo della
storia del cristianesimo che sono
piu abbondanti i caratteri del mo-
do di essere e di vivere cristiano,
che costituiscono veri semi e radi-
ci delle cure palliative. A livello
generale, e a mo’ di commento,
secondo me sono i seguenti:

a. la concezione paolina del
morire con Cristo"”, che porto i
cristiani a concepire la morte co-
me il transito con Cristo verso la
Vita, attraverso la risurrezione con
Lui, e che spinse le comunita cri-
stiane a fornire le cure necessarie
affinché ai fedeli fosse garantita
questa esperienza pasquale al ter-
mine della loro vita. Da allora, per
un vero cristiano, ¢ inconcepibile
pensare al momento della morte
come ad una situazione di solitu-
dine forzosa; al contrario, invece,
morire puo e dev’essere sempre,
secondo San Paolo, morire in
compagnia di Cristo;

b. la visione del morire come
un tempo di particolare necessita
di assistenza spirituale. Questa
necessita venne avvertita molto
presto in chiave di preghiera, di
aiuto sacramentale sotto forma di
Viatico eucaristico, o alimento sa-
cramentale per 1'ultimo periodo
della vita in questo mondo, di Ri-
conciliazione e Unzione degli In-
fermi, e di quello che lo storico
Lain Entralgo definiva come una
sorta di psicoterapia verbale o
psicologica di carattere morale e
religioso';

c. il mandato esplicito di assi-
stere i malati incurabili e i mori-
bondi, di fronte all’astensione
tecnica e morale della medicina
greca in questi casi'’, cosi come
ho commentato precedentemente
(cfr. I.1.a).

4. Nel cristianesimo,
dal IV secolo
fino al Basso Medioevo

Le iniziative assistenziali e pa-
storali che la tradizione cristiana
intraprese durante questo lungo
periodo storico, e che sono alla
base delle cure palliative attuali,
sono almeno le seguenti:

a. listituzione delle case di ac-
coglienza (hospices) e degli ospe-
dali. Non & necessario che mi di-
lunghi troppo su questo punto,
poiché ¢ stato ampiamente rico-
nosciuto dalla maggioranza degli
studi storici sull’origine e le radici
delle attuali cure palliative'®. Le
Eevodoxkot (xenodochi), o case di
accoglienza istituite dalla Chiesa
sin da un’epoca molto precoce"
per ’assistenza a malati e poveri,
e la successiva comparsa degli
ospedali (VOGOKOLOl, NOSOCO-
mi)® e delle infermerie monasti-
che” sono un chiaro riferimento
antecedente agli hospice che sa-
ranno istituiti in Francia, Inghil-
terra e in altri Paesi durante il XIX
e il XX secolo, per assistere in
modo specifico i malati senza spe-
ranza e 1 moribondi, come indi-
cherd piu avanti (cfr. II. 5).

Per il momento basta aggiunge-
re, a questo riguardo, che, sebbene
gli ospedali medievali non avesse-
ro una finalita direttamente clinica
ma piuttosto caritativa, poiché si
rivolgevano ad ogni tipo di perso-
ne bisognose (orfani, viaggiatori,



DOLENTIUM HOMINUM N. 58-2005

57

pellegrini, malati e poveri), a tutti
veniva fornito alloggio e cibo. 11
primo obiettivo nei confronti dei
malati accolti nell’ospedale era
logicamente quello di curarli co-
me si poteva, ma dato che sfortu-
natamente le risorse terapeutiche
non erano abbondanti, molti ine-
vitabilmente morivano, ma erano
curati fino alla morte, e veniva po-
sta un’enfasi speciale sul loro re-
cupero spirituale®;

b. la tradizione cristiana della
cura animarum (la cura delle ani-
me), che ebbe il suo primo grande
impulso dalla Regula pastoralis
di Papa San Gregorio Magno®, la
quale mirava alla cura spirituale
delle persone, soprattutto di quel-
le afflitte da situazioni gravi, co-
me le malattie incurabili e termi-
nali. Lungo la sua storia nell’am-
bito della Pastorale della Chiesa,
la tradizione della cura animarum
ha promosso diverse cure, orien-
tate alla guarigione spirituale, co-
me la consolazione compassione-
vole*, le celebrazioni sacramenta-
li della Riconciliazione, 1’Unzio-
ne degli Infermi e il Viatico per i
moribondi, e la garanzia di una
guida pastorale e morale persona-
lizzata. Oggi, sul versante secola-
re del pensiero medico, la tradi-
zione cristiana della cura anima-
rum torna ad essere apprezzata
come uno dei fondamenti storici
piu solidi e ispiratori dell’attuale
filosofia assistenziale delle cure®.

Dalla tradizione pastorale della
cura animarum derivarono, a loro
volta, queste due altre caratteristi-
che del Medioevo, antecedenti le
attuali cure palliative:

c. il compito dei medici medie-
vali di informare i malati, € non
solo quelli incurabili, sulla dia-
gnosi e la prognosi clinica, quan-
do era evidente una situazione di
gravita patologica, e di invitarli a
ricevere un’adeguata assistenza
spirituale’®. La prescrizione di
sanzioni legali ed economiche ai
medici che non avessero adem-
piuto a questo compito ¢ un chia-
ro indizio della massima impor-
tanza data, all’epoca, alle cure spi-
rituali che venivano giudicate
spettanti e pertinenti nel caso dei
malati gravi;

d. la comparsa e la diffusione
dell’Ars moriendi. Tra gli anni
1403 e 1408, Jean de Gerson, sa-
cerdote, cattedratico e cancelliere

della Sorbona®, pubblico la sua
opera Opus tripartitum, alla cui
terza e ultima parte diede il titolo
di De arte moriendi. Si tratta di
uno scritto in cui si descrive il
processo della morte dalla pro-
spettiva della spiritualita cristiana.
Quest’opera si diffuse rapidamen-
te in Francia, poi venne tradotta in
diverse lingue e fu il primo di
molti trattati a questo riguardo
pubblicati fino a tutto il XVI seco-
lo*®. A partire da quest’epoca, le
istruzioni per la preparazione cri-
stiana alla morte continuarono ad
essere riportate come capitoli dei
manuali teologici e pastorali piu
ampi, 0, in minor misura, come
trattati separati®.

A partire dalla prospettiva di
questo lavoro, la letteratura pasto-
rale dell’Ars moriendi € una testi-
monianza eloquente della profon-
da convinzione della Chiesa che
morire € aiutare a morire rappre-
senta una vera arte, alla cui realiz-
zazione contribuiscono 1’intelli-
genza e il sentimento, aiutati dalla
grazia della fede e dei sacramenti,
e che con la relazione pastorale in-
terpersonale costituiscono gli ele-
menti integranti fondamentali.

L’influenza dell’ Ars moriendi si
estese nel mondo cattolico attra-
verso diverse variazioni letterarie
e pratiche fino a tutto il secolo
XIX, epoca in cui il suo obiettivo
assistenziale, spirituale e pastora-
le si cristallizzo nell’istituzione
degli hospices.

5. Listituzione degli hospices
per i moribondi
nel XIX e nel XX secolo

Giunti a questo punto, ci trovia-
mo gia alle soglie della storia pro-
priamente detta delle cure palliati-
ve, iniziata dalla dottoressa Cicely
Saunders, che nel 1967 fondo il
St.  Christopher’s Hospice nel
quartiere londinese di Sydenham.

Detta fondazione segna il ter-
mine di una tappa cominciata ol-
tre un secolo prima, e precisamen-
te nell’anno 1842, nella citta fran-
cese di Lione, dove Madame
Jeanne Garnier, con 1’aiuto di due
sue amiche vedove, costitui® la
Association des dames du Calvai-
re (Associazione delle dame del
Calvario), il cui obiettivo era di
dare conforto e consolazione ai
malati incurabili. Fu qui che, a
quanto pare, venne usata per la
prima volta la parola hospice per
indicare la cura dei moribondi®'.

Questo fatto non si manifesto
casualmente, poiché in Francia
esistevano, dall’Alto Medioevo,
le Confreries de la bonne mort
(Confraternite della buona morte),
cio¢ associazioni di volontari in-
caricati di aiutare i moribondi nel
momento della morte, e i loro fa-
miliari nella celebrazione dei riti
funebri e poi fornendo un soste-
gno lungo il processo del lutto. Da
parte loro, San Vincenzo de Paoli
e Santa Luisa de Marillac promos-
sero gia nella prima meta del se-
colo XVII Ia creazione di numero-
si hospices per poveri in tutta la
Francia. Le Figlie della Carita
continuarono a portare avanti que-
sto lavoro nei confronti dei poveri
e degli infermi®.

A partire dal 1843, I’Associa-
tion di Mme. Garnier fondo in di-
verse citta francesi (Lione, Bor-
deaux, Marsiglia, Saint Etienne,
Parigi) degli edifici del tipo hospi-
ces, che ricevettero il nome di
Maison des dames du Calvaire
(Casa delle dame del Calvario). A
Parigi, la Maison venne fondata
nel 1874, nella rue de Lourmel®.
Nel 1899, ispirandosi all’opera di
Jeanne Garnier, Anne Blunt Storrs
apri a New York il Calvary Hospi-
tal. Degno di nota ¢ il fatto che le
Maison furono fondate come isti-
tuzioni alternative alle cure che i
malati indigenti ricevevano negli
ospedali, le cui miserevoli condi-
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zioni igieniche e di trattamento fa-
cevano si che si provasse un vero
rifiuto a morire in queste strutture.

Senza un collegamento diretto
con Mme. Garnier e le sue Dames
du Calvaire, ma nell’ambito della
tradizione iniziata dall’Ars mo-
riendi, le Irish sisters of Charity
(Suore irlandesi della Carita) fon-
darono a Dublino, nel 1879, I’ Our
Lady’s Hospice e piu tardi, nel
1905, il St. Joseph’s Hospice di
Londra, istituzione in cui lavoro e
fece delle ricerche Cicely Saun-
ders, tra il 1958 e il 1967, prima
cioe che lei stessa fondasse il St.
Cristopher’s Hospice. Quest’ulti-
ma parola, hospice, sia in lingua
francese che in lingua inglese,
passo a indicare specificatamente
una struttura destinata alla cura
dei moribondi.

Seguendo la prospettiva e 1’in-
tento della mia esposizione, credo
che sia opportuno sottolineare il
fatto che negli ultimi sessant’anni
del XIX secolo e lungo la prima
meta del XX secolo, periodo in
cui la medicina scientifica inizio e
consolido le basi dei suoi grandi
progressi fino al giorno d’oggi,
furono soprattutto persone e isti-
tuzioni cattoliche a farsi carico di
promuovere nuove iniziative di
accoglienza, accompagnamento e
cura ai moribondi.

Nel 1948, e sempre nel Regno
Unito, venne costituita un’orga-
nizzazione caritatevole, la Marie
Curie Memorial Foundation, il

cui obiettivo era quello di assiste-
re a casa loro 1 malati incurabili di
tumore. Nel 1952, dopo I’espe-
rienza accumulata nel seguire a
domicilio pit di 7.000 malati,
venne ufficializzato un program-
ma di cure infermieristiche conti-
nuate a domicilio e in “nursing
homes”, chiamato Marie Curie
cancer care. Il programma partiva
dalla constatazione che 1’ assisten-
za all’uso fornita a pazienti in uno
stato avanzato della malattia non
soddisfaceva il loro bisogno di
controllare il dolore e altri sinto-
mi, cosl come non acquietava il
loro bisogno di sostegno psico-so-
ciale, spirituale, di informazioni e
di altri tipi di comunicazione, sen-
za dimenticare 1’aiuto richiesto
dalla famiglia.

6. Altri fattori che hanno
influito nell’origine
delle cure palliative
durante questo periodo

Il primo ha a che vedere con il
concetto della finalita della medi-
cina, e il secondo si riferisce alla
figura del malato nell’ambito di
questa comprensione.

a. In pieno XIX secolo, e nel-
I’euforia  scientifico-positivista,
due medici francesi, Berard e Glii-
ber, formulavano la missione fon-
damentale della medicina median-
te una frase che avra fortuna un se-
colo dopo: guerir parfois, soula-
ger souvant, consoler toujours
(curare a volte, alleviare spesso,
consolare sempre)*. Questa for-
mula arrivava a relativizzare e a
porre dei limiti agli aspetti pura-
mente curativi dell’assistenza me-
dica, e apriva decisamente la porta
alle cure.

b. Nella seconda decade del XX
secolo, in Germania, venne fuori
la cosiddetta medicina antropolo-
gica che annunciava, secondo 1’e-
spressione di Viktor von Weiz-
sacker, !’introduzione del malato
come soggetto in medicina e ap-
portava per questo [’elaborazione
di una patologia decisamente an-
tropologica, o biografica. Era l’o-
pera di von Weizsicker e dei suoi
collaboratori e discepoli®. Si tratta
di un altro precedente — e questo
nell’ambito della medicina scien-

tifica e accademica — dell’inclu-
sione degli aspetti psichici e spiri-
tuali nell’assistenza al malato, co-
si come delle cure richieste per ta-
li attivita.

III. LA BREVE STORIA
DELLE CURE
PALLIATIVE

1.L’opera di Cicely Saunders
e di Elisabeth Kiibler-Ross

Durante gli anni Sessanta e Set-
tanta del XX secolo, queste due
donne, che unirono in loro la ricer-
ca clinica e la condizione di cri-
stiane, attirarono 1’attenzione del
mondo sanitario e dell’opinione
pubblica generale sull’importanza
dell’assistenza al morire, e recla-
marono l’integrazione dell’atten-
zione spirituale e religiosa in detta
assistenza.

a. Nel luglio del 1967, Cicely
Saunders fondo a Londra il St. Ch-
ristopher’s Hospice, che divenne
il centro promotore di una nuova
forma di comprendere ed assistere
i malati terminali: le cure palliati-
ve*. Cicely Saunders aveva inizia-
to a stare a contatto con i malati
terminali nel periodo dal 1941 al
1958, quando lavorava come vo-
lontaria alla St Luke’s Home for
the dying poor, una casa per mori-
bondi gestita da religiose a Bay-
swater, Londra, e da Ii passo a la-
vorare, dal 1958 al 1967, al St. Jo-
seph’s Hospice delle Suore irlan-
desi, sempre a Londra.

Cicely Saunders decise di dare
questo orientamento alla propria
vita, spinta dalla sua fede cristia-
na. Sentiva che questo lavoro era
un modo per ringraziare Dio per la
conversione che, nel 1945, la
portd ad accostarsi al Vangelo.
Inoltre, il suo incontro e 1 suoi col-
loqui con David Tasma, un ebreo
polacco del ghetto di Varsavia,
malato di un cancro non operabile,
che lei inizio ad assistere profes-
sionalmente come operatrice So-
ciale nel 1947, la influenzo in mo-
do determinante quando ideo
quello che presto sarebbe diventa-
to il suo hospice, un luogo inter-
medio tra un ospedale e una casa.
David mori nel 1948 e, a quell’e-
poca, Cicely Saunders gia sapeva
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a cosa avrebbe dedicato intera-
mente la sua vita da quel momen-
to in poi. Nell’ Atto di Fondazione
del St. Christopher’s Hospice leg-
giamo: “Il St. Christopher’s Ho-
spice si basa sulla fede cristiana
in Dio, attraverso Cristo. 1l suo
obiettivo ¢ esprimere ’amore di
Dio a tutto cio cui giunge, e in
ogni modo possibile: con [effi-
cienza delle cure infermieristiche
e mediche, 'uso di tutte le cono-
scenze scientifiche per alleviare la
sofferenza e il malessere, la sim-
patia e il buon senso personale,
con il rispetto per la dignita di
ogni persona cosi come essa é ap-
prezzata da Dio e dagli uomini,
senza barriere di razza, colore,
classe o credo™.

Al termine degli anni Settanta
fu pubblicato il libro Cuidados de
la enfermedad maligna terminal
(Cura della malattia maligna ter-
minale), diretto da Cicely Saun-
ders, che pubblico nel 1978 anche
I’articolo intitolato “Hospice Ca-
re”, sull’American Journal of Me-
dicine. Da ultimo, dobbiamo cita-
re il contributo di Cicely Saun-
ders®™ alla medicina patologica e
clinica riguardo il concetto di do-
lore totale (fotal pain) e, compreso
in esso, quello di dolore spirituale
(spiritual pain)®.

b. Elisabeth Kiibler-Ross* pub-
blico nel 1969 il primo e il piu fa-
moso dei suoi libri: On death and
dying*. Esso fu il risultato della
sua assistenza ai moribondi (assi-
stenza diretta e al suo livello) e
delle ricerche che realizzo sulla
base di migliaia di interviste con
loro negli ospedali di New York,
Colorado e Chicago. Elisabeth
Kiibler-Ross nacque a Zurigo, nel
1926, e si ¢ sempre interessata al
mondo spirituale. A partire dal
1945, il suo lavoro si focalizzo
sulla morte e sul morire, quando
divenne membro dell’ Internatio-
nal voluntary service for peace,
istituzione che presto il suo aiuto
alle comunita distrutte dopo la Se-
conda Guerra Mondiale. Nel cam-
po di concentramento di Maida-
nek, scopri, incise sulle pareti del
luogo in cui i prigionieri trascorre-
vano le ultime ore della loro vita,
le farfalle che sarebbero poi diven-
tate il simbolo della trasformazio-
ne verso la bellezza che sarebbe
arrivata al momento della morte.

Dopo la laurea in medicina al-
I’Universita di Zurigo, nel 1958, si
recO negli Stati Uniti e, vedendo i
trattamenti che venivano applicati
negli ospedali ai malati terminali,
disse: “Venivano evitati e usati:
nessuno era sincero con loro”. A
differenza di molti suoi colleghi, si
sedeva accanto ai malati terminali
e li ascoltava. Poco a poco inizio a
tenere conferenze su questi malati
e a spiegare che essi le parlavano
delle loro esperienze pil intime in
questa tappa terminale. Piu tardi
scrivera: “Il mio obiettivo era
quello di infrangere [’abitudine
professionale di negare ai pazienti
di esternare i loro problemi pin
intimi”.

Quando, nel 1969, scrisse On
death and dying, i lettori ritennero
che le sue conclusioni erano total-
mente rivoluzionarie. Sua sorella,
Eva Bacher, dichiaro che “Elisa-
beth era molto orgogliosa del fatto
che il suo lavoro avrebbe aiutato a
fissare le basi dell’Hospice Move-
ment negli Stati Uniti”. Negli anni
Settanta diresse centinaia di semi-
nari € pronunzio un gran numero
di conferenze a gruppi ristretti di
persone in tutto il mondo. Inoltre,
furono accettate a livello mondiale
le cinque tappe psicologiche del
morire descritte nel suo libro. Ma-
no a mano che la sua influenza cre-
sceva, univa I’insegnamento al ti-
rocinio negli ospedali e nelle isti-
tuzioni mediche.

Alla fine degli anni Settanta as-
sunse la presidenza dell’ Elisabeth
Kiibler-Ross Center e dello Shanti
Nilaya Growth and Healing Cen-
ter. Negli anni Ottanta compro
una fattoria di 300 acri a Head Wa-
ters, Virginia, per trasformarla in
centro di cura e per seminari, e la
chiamo Healing Waters. Allo stes-
so tempo, rivolse la propria atten-
zione all’aiuto ai bimbi nati con
I’ AIDS, in un periodo in cui nes-
suno di occupava di loro.

Ando ufficialmente in pensione
nel 1995, e si ritird in Arizona do-
ve, malgrado il suo corpo andasse
sempre piu indebolendosi a causa
di gravi disturbi e un incendio di-
strusse la sua casa, continu0 a rice-
vere centinaia di visitatori prove-
nienti da tutto il mondo. I1 29 mar-
zo 1999 il Time Magazine la no-
mino una delle menti piu grandi
del secolo, scegliendola tra oltre
cento personalita. Ha ricevuto pil

di cento titoli “honoris causa” da
facolta e universita degli Stati
Uniti. Con le sue conferenze e i
suoi scritti diede impulso al cam-
biamento e al progresso in temati-
che tanto importanti come i testa-
menti vitali, le cure a domicilio e,
soprattutto, 1’aiuto ai malati a mo-
rire con dignita e rispetto.

Al termine della sua vita, anche
lei guardo in faccia la morte senza
paura, volendo essere fedele alle
proprie convinzioni e dicendo:
quando si muore, la vita non fini-
sce, ma comincia. E morta la sera
di martedi 24 agosto 2004 a Scott-
sdale, in Arizona, USA, attorniata
dalla famiglia e dai parenti. Aveva
78 anni.

Lascio che le proprie radici cri-
stiane fossero ben evidenti nel suo
costante ardore per inculcare nei
ministri pastorali la sua visione sul
morire e I'importanza di una buo-
na assistenza spirituale ai mori-
bondi, cosi come la sua valorizza-
zione della preghiera in tutto que-
sto processo*.

2.1 gruppi di assistenza
a domicilio e i reparti
ospedalieri di cure palliative

a. Dal 1970, in Inghilterra, sono
andati sviluppandosi gruppi di as-
sistenza a domicilio chiamati Ho-
me care teams. Tale sviluppo si de-
ve a due organizzazioni caritatevo-
li (Cancer charity): la Mac Millan
cancer relief foundation e la Marie
Curie cancer care. Nel 1997, la
prima contava oltre 1.500 infer-
mieri e 160 medici, che si prende-
vano cura di circa 16.000 malati di
cancro in gruppi di cure palliative.
Nello stesso anno, le infermiere
della Marie Curie si prendevano
cura di circa 20.000 malati di can-
cro, il 40% di tutti i malati di que-
sto tipo del Regno Unito. Tale or-
ganizzazione dispone, inoltre, di
5.000 posti letto in hospices. In po-
co tempo, iniziarono a svilupparsi
anche centri di day-hospital e grup-
pi di supporto ospedaliero.

Nel 1974, venne aperto, negli
Stati Uniti, il Connecticut Hospi-
ce, e nel 1984 il modello hospice
fu iscritto nel sistema sanitario
pubblico degli Stati Uniti (Medi-
care) che in 10 anni, fino al 1993,
crebbe fino ad annoverare 1.290
strutture in tutto il paese. L’anno
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seguente, nel 1994, i servizi di tipo
hospice si presero cura di oltre
340.000 pazienti. Tuttavia, il mag-
giore sviluppo delle cure palliative
negli Stati Uniti si concretizzo con
1 programmi di cure a domicilio®.

b. Nel 1974, il Royal Victoria
Hospital di Montréal apri il primo
servizio di cure palliative, ove
venne usato, per la prima volta, il
termine palliativo per designare i
trattamenti non curativi, destinati
ai pazienti con una malattia avan-
zata, progressiva e incurabile. A
partire da allora, in diversi Paesi
iniziarono a svilupparsi le Unita di
Cure Palliative, di cui riporto alcu-
ni esempi.

Nel 1982 inizio a funzionare la
prima Unita di Cure Palliative
spagnola, nell’ospedale Marqués
de Valdecilla, di Santander, pro-
mossa dal dottor Jaime Sanz Ortiz.
L’ Unita fu riconosciuta come tale
dal Ministero della Sanita nel
1987. Nello stesso anno nacque la
seconda Unita di Cure Palliative
nell’ospedale Santa Creu, di Vic*,
Barcellona. Quasi nello stesso pe-
riodo ne venne aperta un’altra nel-
I’ospedale El Sabinal, nelle Isole
Canarie, diretta dal dottor Marcos
Go6mez, che fu anche il primo
grande fautore della formazione
degli operatori sanitari in cure pal-
liative in Spagna.

Sempre nel 1987, venne aperta
in Francia la prima Unita di Cure
Palliative nell’ospedale Saint-Mi-
chel (Institute Mutualiste de
Montsouris). Dodici anni piu tar-
di, nel 1999, la legge del 9 giugno
diede carattere ufficiale alle cure
palliative e stabili che foute per-
sonne malade dont [’état le re-
quiert a le droit d’accéder a des
soins palliatifs et a un accompa-
gnement (ogni persona malata, il
cui stato lo richieda, ha il diritto ad
accedere alle cure palliative e ad
un accompagnamento).

3.1l riconoscimento
e ’appoggio istituzionale
alle cure palliative

a. Nel 1973, si € costituita 1’ In-
ternational Association for the
Study of Pain (IASP) con I’obiet-
tivo di incoraggiare la ricerca sul
dolore e di migliorare il tratta-
mento dei pazienti con gravi pro-

blemi legati alla sofferenza fisica.
L’ Associazione ¢ aperta a ricerca-
tori, medici, dentisti, psicologi,
infermieri, fisioterapisti e altri
operatori sanitari impegnati nella
ricerca sul dolore, o sulla sua dia-
gnosi e trattamento. Attualmente
conta oltre 6.500 membri, di 170
Paesi®. 1l controllo sintomatico
del dolore cronico maligno nei
malati terminali ha ricevuto gran-
de impulso dalla creazione della
IASP.

b. Nel 1986, 1’Organizzazione
Mondiale della Sanita ha pubbli-
cato il documento Cancer pain re-
lief, destinato a fungere da guida
nei trattamenti antalgici dei malati
di cancro, insistendo in modo par-
ticolare sull’uso dei farmaci, e in
concreto di oppiacei per alleviare
o eliminare il dolore®*.

c. Nel 1987, nel Regno Unito la
medicina palliativa fu istituita co-
me specialita accademica e mate-
ria obbligatoria. Successivamente
essa ¢ stata ammessa come mate-
ria di specializzazione in Canada,
Australia e Polonia.

d. Nel 1988, ¢ stata costituita la
European Association for Palliati-
ve Care (EAPC) e nel 1990 si & te-
nuto a Parigi il suo primo congres-
so. Il principale promotore di que-
sta Associazione fu il dottor Vitto-
rio Ventafrida, che dalla fine degli
anni Settanta aveva promosso a
Milano i trattamenti contro il dolo-
re, anche se alla fondazione della
Associazione hanno contribuito
professionisti di tutta Europa”. 11
Consiglio Europeo la riconobbe
come ONG nel 1998. Oggi
I’EAPC annovera membri prove-
nienti da 40 Paesi del mondo, ed &
legata a 20 Associazioni nazionali
dei Paesi europei, che rappresenta-
no circa 50.000 professionisti e
volontari impegnati nel campo
delle cure palliative®.

e. Nel 1991, I’OMS ha pubbli-
cato il documento Cancer pain re-
lief and palliative care e, sulla ba-
se di questo, il Subcomitato di cu-
re palliative, che fa parte del pro-
gramma Europa contro il cancro,
promosso dalla Commissione del-
le Comunita Europee, ha elabora-
to la definizione di cure palliative
giacitata (cfr. L. 3).

J- Nel 1992, ¢ stato costituito in
Gran Bretagna il National council
for hospice and palliative care.

g. Nel dicembre 2000, il Siste-
ma Sanitario Nazionale spagnolo
ha approvato il Plan nacional de
cuidados paliativos (Piano nazio-
nale di cure palliative). Attual-
mente la Spagna ¢, dopo il Regno
Unito, il Paese europeo con il
maggior sviluppo nel campo delle
cure palliative®.

4. Altri avvenimenti
che hanno influito
sull’origine e lo sviluppo
delle cure palliative

a. Nel 1976, Ivan Illich pub-
blico il libro Limits to medicine.
Medical Nemesis: the expropria-
tion of health™. Comprendeva due
capitoli, The killing of the pain e
Death against death, la cui lettura
ha contribuito enormemente ad
umanizzare la visione del dolore
clinico e del morire negli ambien-
ti medici.

b. Nel 1982, ¢ stato pubblicato il
libro di Carol Gilligan In a diffe-
rent voice: psychological theory
and women’s development®', che
trattava delle cure a partire dalla
prospettiva dello sviluppo morale
della donna e, negli anni Ottanta e
Novanta, crebbe rapidamente alla
sua ombra un’etica diretta al cura-
re e alle cure.
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c. Nel 1992, fu pubblicata la pri-
ma edizione del Catechismo della
Chiesa Cattolica che, all’articolo
2279, dice: “Le cure palliative co-
stituiscono una forma privilegiata
della carita disinteressata. A que-
sto titolo devono essere incorag-
giate”.

d. Nel 1993, fu pubblicata la pri-
ma edizione dell’ Oxford textbook
of palliative medicine, primo ma-
nuale accademico e interdiscipli-
nare su questa nuova disciplina e
ramo assistenziale™.

e. Sempre nel 1993, il dottor
Sherwin B. Nuland, professore di
chirurgia e storia della medicina
presso I’Universita di Yale, ha
pubblicato il libro How we die: re-
flections on life’s final chapter®,
nel quale descrive, attraverso una
serie di resoconti clinici di diversi
malati, gli aspetti biologici, psi-
chici, sociali e spirituali che li ri-
guardavano, mano a mano che en-
travano nel processo della morte.
La sua influenza ¢ stata molto rile-
vante.

5. La Chiesa cattolica
e le cure palliative

Qui mi limitero all’operato della
Chiesa in Spagna, che ¢ quello
che, ovviamente, conosco meglio.

a. Nel settembre del 1989, la
Conferenza Episcopale Spagnola
approvo il Plan de accion sobre la
eutanasia y la ayuda a bien morir,
presentato dal Dipartimento di Pa-
storale della Salute*. In esso si in-
sisteva a informare sulla medicina
palliativa (1.2.3), sullo sviluppo di
programmi di assistenza integrale
al malato terminale a casa sua
(4.1.3), sulla elaborazione di un
protocollo per ’assistenza al ma-
lato terminale (4.1.5), sulla ricon-
versione di centri ecclesiali per
curare i malati terminali (4.2.1),
sul promuovere esperienze pilota
di assistenza ai malati terminali
(4.2.3) e sull’appoggiare e stimo-
lare la creazione di associazioni di
medicina palliativa o di cure pal-
liative (4.3). Si insisteva altresi
sulla diffusione del Testamento vi-
tale come mezzo di evangelizza-
zione per promuovere la buona
morte tra i cristiani®.

b. Nel 1991, ¢ stata istituita la
Commissione Pastorale di Cure
Palliative nell’ambito del Diparti-
mento di Pastorale della Salute
della Conferenza Episcopale Spa-
gnola. La Commissione ha orga-
nizzato varie Giornate Nazionali,
rivolte a operatori sanitari € mini-
stri pastorali, per far conoscere le
cure palliative e, in questo ambito,
la propensione ad un’assistenza
spirituale e religiosa che deve inte-
grarsi in esse.

c. In quello stesso anno, fu av-
viato a Madrid il primo program-
ma di assistenza a domicilio per i
malati terminali, ispirato alla filo-
sofia e alla pratica delle cure pal-
liative, su iniziativa della Delega-
zione di Pastorale della Salute di
Madrid, e grazie all’aiuto del
PROSAC (Professionisti Sanitari
Cristiani) ad essa legato®.

d. Nell’aprile del 2002, 1’Ospe-
dale San Giovanni di Dio di Pam-
plona, Navarra, ¢ stato incaricato
dal Governo autonomo di fungere
da consulente in questo campo
presso la Comunita Autonoma.
L’ Ordine Ospedaliero di San Gio-
vanni di Dio ha creato, negli anni
Novanta, una rete di Unita di Cure
Palliative, tra le quali figura la pri-
ma dedicata in Spagna a cure pal-
liative pediatriche, che si trova al-
I’Hospital Sant Joan de Deu di
Espluges (Barcellona). In misura
minore, queste Unitd sono state
avviate anche dai Religiosi Camil-
liani.

IV. CONCLUSIONE

Con questo intervento, ho inteso
mostrare che non ¢ possibile spie-
gare 1’origine e lo sviluppo delle
cure palliative senza prendere co-
me riferimento decisivo e impre-
scindibile la tradizione storica della
Chiesa cattolica e, in quest’ambito,
la Pastorale della Salute. Ho voluto
mostrare che le radici e gli antece-
denti storici delle cure palliative
devono essere ricercati, soprattutto,
ma non esclusivamente, nell’ambi-
to del Cristianesimo e, pill concre-
tamente, del Cattolicesimo. Al ter-
mine della mia esposizione, credo
di aver fornito argomentazioni suf-
ficienti alla mia tesi iniziale.

Vorrei aggiungere soltanto che
la storia assistenziale del Cristia-
nesimo ha il proprio punto di par-
tenza nella figura del Buon Sama-
ritano, massima espressione di ca-
ritd operativa verso i malati e i bi-
sognosi. Gesu descrisse il Buon
Samaritano nel vangelo di Luca
(10,29-37) come colui che cura’ e
promotore di cure®®, e in questa de-
scrizione la tradizione cristiana ha
visto sempre piu chiaramente che
la emueAera (epiméleia), la cura
sollecita, ¢ la traduzione pratica
dell’amore curativo, che allevia e
consola e che Dio ha voluto tra-
smettere a tutte le persone ferite
lungo il cammino della vita, e a
chi si trova al suo termine. Riper-
correndo all’indietro la rassegna
storica che ho annoverato, Gesu
Cristo, come Buon Samaritano,
emerge come pietra angolare nel-
la storia delle cure sanitarie. Su
questa pietra angolare la tradizio-
ne assistenziale cristiana ha co-
struito, lungo i secoli, le diverse
tappe di un cammino che ¢ sfocia-
to nelle cure palliative attuali.

Per me la conclusione ¢ chiara:
per la fedelta a Dio, rivelatosi in
Gesu Cristo e manifestatosi attra-
verso il suo Spirito nella storia cri-
stiana dell’assistenza a morire be-
ne, e per la fedelta di chi ci ha pre-
ceduto, fino ad arrivare ai nostri
giorni, il contributo della Pastorale
della Salute e, da qui, quella di tut-
ti i cattolici allo sviluppo dell’arte
del morire bene e di aiutare a mo-
rire bene, per I’elevatezza delle
esigenze che ci pone questa im-
presa agli inizi del terzo millennio,
dobbiamo dedurre che questa e
una tra le sfide piu grandi che ci
sono di fronte.

Inoltre, secondo la mia opinio-
ne, non esiste attualmente una di-
sciplina né un ramo dell’assisten-
za sanitaria tanto affine al pensiero
e alla sensibilita del Cattolicesi-
mo, né tanto concorde con il suo
credo e la sua tradizione viva, co-
me la medicina e le cure palliative.
Continuare ad apportare alle sue
radici e al suo giovane tronco il
saggio contenuto della tradizione
teologica e pastorale della Chiesa
riguardo al morire, attraverso que-
sta forma di comunione deliberati-
va e assistenziale che € oggi I’in-
terdisciplinarieta, non ¢ altro che
continuare a trasmettere e ad apri-
re strade operative sull’assicura-
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zione di San Paolo: “Se moriamo
con Cristo, vivremo anche con
Lui” (cfr. 2Tim 2,11).

P. JESUS CONDE HERRANZ
Direttore della Pastorale sanitaria
della diocesi di Madrid

Spagna

Note

' Per maggiori informazioni al riguardo,
collegarsi al sito web: www.secpal.com.

2 Bisogna dire che esistono numerosi studi
monografici concreti e precisi sulla comparsa
e il seguente sviluppo delle cure palliative in
un numero crescente di Paesi nel mondo. Per
assicurarsene, basta accedere alla bibliografia
scritta nelle pubblicazioni specializzate, o ai
numerosi siti web che ci offre il ciberspazio.

* Offro un breve studio storico che puo
chiarire cosa ¢ la Pastorale della Salute lungo
tutta la tradizione cristiana, in queste opere:
La aportacion de la Iglesia a la Sanidad de-
sde el Evangelio y su propia Tradicion, Labor
Hospitalaria, 223, gennaio-marzo 1992, p.
69-77; Pastoral de la Salud, in Nuevo Diccio-
nario de Pastoral, San Pablo 2002, p. 1084-
1096; La Pastoral y la Pastoral de la Salud,
inJ. Conde Herranz: Introduccion a la Pasto-
ral de la Salud, San Pablo 2004, p. 7-40.

* Technical Report Series 804. World
Health Organization, 1990. Prendo il riferi-
mento di D. Doyle e altri: Oxford Textbook of
Palliative Medicine, Oxford University Press
1993, p. 3, dove si citano i due paragrafi del
documento che a suo tempo aveva ispirato
questa definizione.

L’OMS ha fatto una definizione piu detta-
gliata di cure palliative, che si puo trovare sul-
la pagina web: www.who.int/cancer/palliati-
ve/definition/en.

5 Cfr. De arte, L. VI, 4-6.

¢ Dal sostantivo greco Toxn (tijé), caso,
sorte, fortuna buona o sfortuna.

7 Dal sostantivo greco owoykn (andnke),
forza, necessita, coercizione, violenza, fata-
lita, destino.

® Una eccellente esposizione di questo
punto si puo trovare in P. LAIN ENTRALGO: La
relacion médico-enfermo en la Grecia cldsi-
ca, in La relacion médico-enfermo, Alianza
Ed. Madrid 1983, p. 585.70s.83.155-158.

° Caio Giulio Igino fu uno scrittore latino,
di origine spagnola, che arrivo a Roma come
schiavo. Augusto lo emancip0 e lo nomino bi-
bliotecario. Scrisse, tra le altre opere, un Li-
bro di Favole, che contiene quella della Cura
(n. 202). Mori nell’anno 17 d.C.

' Filosofi successivi nella storia dell’Occi-
dente, come Soren Kierkegaard e Martin Hei-
degger, e letterati come J. W. Goethe, hanno
approfondito questa intuizione del mito di
Cura conferendogli un rango esistenziale e
ontologico fondamentale.

"' Le osservazioni contenute in questo pa-
ragrafo sono state tratte dal mio lavoro EIl
proceso de morir en la interculturalidad: el
punto de vista catolico, Labor Hospitalaria,
268, aprile-giugno 2003, p. 15-20.

2 Death, the final stage of growth, Ed.
Prentice-Hall, Englewod Cliffs, N.J. 1975.

" In concreto, il riferimento alla presenza
vicino a Gesu moribondo sulla croce della
Vergine Maria, di Maria di Cleofe e Maria
Maddalena, cosi come di Giovanni (19,25-
27).

' Cfr. On death and dying, Ed. Mac Mil-
lan, Toronto 1969.

"> Testimoniata in numerosi testi delle sue
lettere, ad esempio in 27im 2,11: Se moriamo
con lui, vivremo anche con lui (anche Rom
6.,4s; 8,17, Fil 3,10).

' Cfr. P. LAIN ENTRALGO: El cristianismo
primitivo 'y la relacion médica, in op.cit., p.
129.

7 P. LAIN ENTRALGO, op.cit., p. 132.

'® A titolo di esempio dei numerosi riferi-
menti bibliografici al riguardo, dobbiamo ci-
tare quelli che offre I’Oxford Textbook of
Palliative Medicine (vedere 1’introduzione
[Foreword] scritta da C. Saunders € i corri-
spondenti riferimenti), p. v-viii, cosi come
quelle contenute nella Historia de los cuida-
dos paliativos che offre la pagina web della
Sociedad espaiiola de cuidados paliativos
(cfr. nota 2).

' La prima di cui si ha notizia documenta-
ta fu fondata da Papa Cleto, terzo successore
di San Pietro nella sede di Roma, nell’anno
73. Sulla nascita e lo sviluppo degli xenodo-
chi cristiani, si veda J. ALVAREZ GOMEZ: Y ¢l
los curd... (Mt 15,30). Historia e identidad
evangélica de la accion sanitaria de la Igle-
sia, Publicaciones Claretianas, Madrid 1996,
p. 27-40; D. CASERA: Chiesa e Salute. L’azio-
ne della Chiesa in favore della salute, Ed.
Ancora, Milano 1991, p. 25-43; J. CONDE (i
lavori citati nella nota 3).

» 11 primo, e il piu emblematico nell’anti-
chita, fu la citta ospedaliera fondata attorno
all’anno 370 da San Basilio a Cesarea di Cap-
padocia. Per quanto riguarda Roma, si consi-
dera che il primo grande ospedale sia stato
fondato nell’Urbe nell’anno 400 d.C. da Fa-
biola, una matrona discepola di San Girolamo.

*' Nel monachesimo occidentale, a partire
da San Benedetto di Nursia. Bisogna dire, a
mo’ d’esempio, che si conserva il progetto ar-
chitettonico del monastero di San Gallo, in
Svizzera, dove appare chiaramente il luogo
destinato all’infirmarium.

2 Cfr. CENTENO, P. ARNILLAS: Historia de
los Cuidados Paliativos y del Movimiento
Hospice, nella pagina web: www.secpal.com.

# 11 suo pontificato si estese dall’anno 590
al 604. Nella Regula Pastoralis insegno che
la guida delle anime dev’essere un prossimo
compassionevole nei confronti di tutti, un os-
servatore perspicace, attento e che deve di-
scernere come il medico del corpo.

* Sull’indole biblica, teologica, pastorale e
terapeutica della consolazione in chiave cri-

stiana, vedere le pagine dedicate a questo ar-
gomento nel mio Sufrimiento, pubblicato in
10 Palabras clave en humanizar la sanidad,
Ed. Verbo Divino, Estella 2002, p. 312-316,
330-333, 336s.

» Come esempio, cito queste parole di W.
T. Reich: La cura delle anime é il trattamen-
to sanante delle persone in quegli aspetti che
vanno ben oltre le necessita della vita fisica,
verso il raggiungimento della salute della
personalita (...) Per questo, quando parliamo
0ggi della cura di tutta la persona, stiamo
parlando di qualcosa che possiamo parago-
nare all’idea antica della cura animarum (...)
1l primo messaggio che trasmette la cura ani-
marum e che ¢’é una gerarchia invariabile di
valori, secondo la quale gli esseri umani scel-
gono di curare e, tra questi valori, il curare lo
spirito dev’essere un valore preminente (Hi-
story of the notion of Care, in Encyclopedia
of Bioethics, ed. digital, 1995).

2 P. LAIN ENTALGO, Historia de la Medici-
na, Ed. Salvat, Barcelona 1978, p. 239 s.

* Su Jean de Gerson vedere, as esempio, E.
VILANOVA: Historia de la Teologia Cristiana,
I, Ed. Herder, Barcelona 1987, p. 997-1004.

¥ Oggi sopravvivono ancora circa 300 ma-
noscritti sull’Ars moriendi, assieme a circa
cento incunaboli che, a loro volta, includono
libri e incisioni su legno e in edizioni stampa-
te con alcuni tipi di lettere mobili. La prima
edizione in legno comparve nel 1465, e il fat-
to che il 20% circa di tutti i libri di questo tipo
tratti dell’ Ars moriendi dimostra a sufficienza
la straordinaria importanza di questo sub-ge-
nere letterario alla fine del Medioevo e agli
inizi del pensiero moderno. Tanto nel loro
formato su legno quanto in quello stampato,
alcuni di questi esemplari sono scritti in latino
e altri in sette lingue vernacole. Le loro illu-
strazioni del letto di morte attorniato da esse-
ri celesti e infernali estesero 1I’impatto di que-
ste piccole opere popolari ben oltre 1’ambito
letterario (cfr. M.C. O’CONNOR: The art of
dying well: the development of the Ars Mo-
riendi. New York: Columbia University
Press, 1942).

» Sulla sopravvivenza delle Artes morien-
di nella Spagna del secolo XVI, cfr. ANONI-
MO: Arte de bien moriry breve confesionario,
edizione di F. Gago Jover, Ed. Medio Mara-
vedi 1999; Artes de bien morir. Ars moriendi
de la Edad Media 'y del Siglo de Oro, edizio-
ne di A. Rey Hazas, Ed. Lengua de Trapo,
Madrid 2003.

* In realta, la Association fu fondata nel
1843.

' Cfr. C. CENTENO, P. ARNILLAS: op.cit.

2 [l suo esempio di amore per i malati fu
imitato dai protestanti un secolo dopo, quan-
do in Prussia nasce la Fondazione Kai-
serwerth, che e considerata il primo hospice
protestante (C. CENTENO, P. ARNILLAS,
op.cit.).

* Dal 1971 si chiama Maison Medicale
Jeanne Garnier, e oggi continua ad essere
una prestigiosa istituzione dedicata alle cure
palliative dei malati di cancro in fase avanza-
ta. Attualmente si trova al n. 106 dell’ Avenue
Emil Zola (75015-Paris). Per maggiori infor-
mazioni sulla Maison Medicale e I’ Associa-
tion des Dames du Calvaire, consultare la pa-
gina web: www.jeanne-garnier.org.

* Cfr. P. LAIN ENTRALGO, La relacion ... p.
197. Questa frase di solito ¢ attribuita al pe-
riodo ippocratico, ma non c¢’¢ continuita do-
cumentale chiara che possa corroborarlo. Per-
lomeno, io non I’ho trovata.

* Nel 1928, Ludwig von Krehl, in una
conferenza dal titolo Forma della malattia e
personalita, propugno la necessita di andare
verso una medicina basata simultaneamente
sulle scienze della natura (Naturwissenchaf-
ten) e sulle scienze dello spirito (Geistwis-
senchaften). Krehl fu il fondatore della cosid-
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detta Scuola di Heidelberg della quale fecero
parte anche Rudolf Siebeck e lo stesso von
Weizsicker. Per questi riferimenti, cfr. P.
LAIN ENTRALGO, Historia ... p. 636.658s; La
relacion ... p. 231.

* Benché allora non si conoscessero anco-
ra con questo nome. Per essere precisi, quello
che inizia con la fondazione del S. Chri-
stopher’s ¢ I’ Hospice Movement. 11 nome di
cure palliative apparve, come si vedra piu
avanti, al Royal Victoria Hospital di Mon-
treal, Canada, sette anni dopo (cfr. III, 2, b).

37 Testo citato da C. CENTENO, P. ARNIL-
LAS, op.cit., Cicely Saunders ha manifestato
le sue convinzioni cristiane in molti altri luo-
ghi e occasioni, ad esempio in una intervista
pubblicata da Diario Médico, il 18 novembre
2002.

# Cfr. C.M. SAUNDERS (ed.): Cuidados de
la enfermedad terminal maligna, Ed. Salvat,
Barcelona 1980. Questo libro contiene un ar-
ticolo proprio della Saunders, dal titolo La fi-
losofia del cuidado terminal (p. 259-272).

¥ Cfr. C. SAUNDERS: The Hospice Move-
ment. Providing compassionate and compe-
tent care for the dying, in Contact, n° 122, ot-
tobre 1991.

“ T dati su E. Kiibler-Ross sono tratti dalla
pagina web www.elisabethkublerross.com,
cosi come dalle due interviste che le fece la ri-
vista Labor Hospitalaria (N. 212, aprile-giu-
gno 1989, p. 106-111; n. 225-26, luglio-di-
cembre 1992, p. 258-261.

* Cfr. riferimento bibliografico nella nota

12. La traduzione in lingua spagnola ha per ti-
tolo Sobre la muerte y los moribundos, ed &
all’ottava edizione. Ed. Martinez Roca, 1976.
Il libro ¢ stato tradotto in 28 lingue. E. Kii-
bler-Ross ¢ autrice di altri venti libri, tutti sul-
la morte e il morire.

“ Vedere la Prayer for Healers, versione
adattata della preghiera di San Francesco
d’Assisi per la pace, che E. Kiibler-Ross ha
pubblicato all’inizio di Death, the final sta-
ge... (vedi nota 12).

# Attualmente ci sono circa 2.400 di questi
programmi negli USA.

* Nell’ambito del programma Vida als
anys, promosso dal dottor X. Gémez i Batiste
e dai suoi collaboratori.

* Per maggiori informazioni, consultare la
sua pagina web: www.iasp—pain.org.

“ Nel 1996 usci una seconda edizione, che
aveva incorporata una guida agli oppiacei (a
guide to opioid availability).

4 Un’altra figura di rilievo nello sviluppo
delle cure palliative in Italia ¢ il dottor Franco
de Conno, relatore di questa Conferenza In-
ternazionale.

* Per maggiori informazioni sul’EAPC,
cfr. la pagina web: www.eapcnet.org.

* Allora erano censiti in Spagna 208 pro-
grammi specifici di cure palliative. Nel 2004
oltre 17.000 malati terminali sono stati curati
a casa loro da gruppi di cure palliative duran-
te le ultime settimane di vita e oltre 20.000
malati I’anno passano per una Unita ospeda-
liera.

* Cito I’edizione del libro tascabile (paper-
back) della Penguin Books/Pelican Books
1976.

' Harvard University Press, Cambridge,
Massachusset.

> Con I’introduzione di Cicely Saunders, &
un’opera che contiene i lavori di 103 speciali-
sti, co-edizione di D. Doyle, G. W. C. Hanks
e N. MacDonald (Oxford Medical Publica-
tions, 2% ed.1995).

* L’edizione in lingua spagnola ha per ti-
tolo Como morimos. Reflexiones sobre el iilti-
mo capitulo de la vida (Alianza ed. Madrid
1995).

* Cfr. Dipartimento di Pastorale della Sa-
lute: 25 aiios de Pastoral de la Salud en
Espaiia. Memoria de un largo camino, Edice,
Madrid, 1999, p. 75-80.

> 1l Testamento vitale fu pubblicato dalla
Conferenza Episcopale nel marzo del 1990 e,
da allora, ne sono stati distribuiti quasi un mi-
lione di esemplari.

*¢ 11 suo modus operandi ¢ stato indicato in
un libro pubblicato dai promotori del pro-
gramma, dal titolo Asistencia a domicilio de
enfermos terminales. Manual para el volun-
tariado y los familiares, Ed. PPC, 1992.

7 Cfr. Le 10,34: “...e si prese cura di lui”
(curam eius egit; eENeUEANO1) OLLTOV).

* Cfr. Lc 10,35.37: “Abbi cura di lui” (Cu-
ram illius habe, EmueAnéntt ovtov) ...
“Va’ e anche tu fa’ lo stesso” (Vade, et tu fac
similiter; ITopgvo Ko GV TOLEL OLLOLMG).
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RODOLFO QUEZADA TORUNO

2. Le cure palliative alla luce della Morte

e della Resurrezione del Signore

Il tema che intendo affrontare &
quello delle cure palliative alla lu-
ce della Morte e Resurrezione del
Signore. Esso mi offre I’opportu-
nita di mostrare come, unicamente
alla luce del senso cristiano del do-
lore, della sofferenza e della morte,
sia possibile comprendere e accet-
tare una realta umana che, per mol-
ti nostri contemporanei, costituisce
non solo un’esperienza senza sen-
s0, ma anche un enigma o un labi-
rinto nella piena accezione di que-
sti termini.

Dal punto di vista della rivela-
zione cristiana, la Chiesa ha la re-
sponsabilita di apportare il proprio
contributo per un’adeguata com-
prensione di tutte le realta umane,
specialmente di quelle che, essen-
do situazioni limite, sfidano la no-
zione sostenuta dalle antropologie
emergenti del nuovo millennio, che
si basano unicamente su concetti di
efficienza e produttivita. La cultura
della morte, che il Santo Padre
Giovanni Paolo II ha descritto in
tante forme in quest’ultimo decen-
nio, vede nei malati, specialmente
in quelli che non hanno speranza di
guarire dall’infermita che 1i afflig-
ge, un intralcio e un peso inutile per
la societa. I cristiani, al contrario,
devono proclamare il Vangelo della
vita, specialmente in quelle situa-
zioni in cui i pitt deboli sono inca-
paci di difendere da soli i propri di-
ritti e possono diventare autentiche
vittime di altri esseri umani. Spero
di poter mostrare, con le riflessioni
che condividero con voi, che la lu-
ce che sorge dal Mistero Pasquale
di Cristo nostro Signore puo illu-
minare appropriatamente la situa-
zione esistenziale di tanti fratelli e
sorelle che, posti di fronte alla ma-
lattia, attendono quei gesti che per-
mettano loro di vivere gli ultimi
giorni della vita con quella dignita
che ¢ loro peculiare, in quanto per-
sone e figli di Dio.

La luce che irradia il Mistero
Pasquale del Signore

Quanti posseggono il dono im-
meritato della fede cristiana sanno,
con certezza, che il culmine della
Rivelazione di Dio — e del suo
amore infinito per gli uomini — si
colloca nel Mistero Pasquale di
Gesu Cristo nostro Signore. Cristo
offri la propria Vita e la propria
Morte — paradossalmente sul pati-
bolo della Croce — per la salvezza
di tutta 'umanita. Il suo sacrificio ¢
un sacrificio eterno. Da quel mo-
mento, Cristo morto in Croce sara,
secondo la forte espressione di san
Paolo, scandalo e follia per chi non
crede, ma forza e sapienza di Dio
per il credente'.

Come i discepoli di Emmaus,
anche noi dobbiamo aprirci alla
Parola di Dio per comprendere il
senso della morte del Signore. Nel
suo dialogo con Nicodemo, Gesu
gli dira queste parole, che sicura-
mente quel Maestro di Israele ap-
profondira piu avanti: “Dio infatti
ha tanto amato il mondo da dare il
suo Figlio unigenito, perché chiun-
que crede in lui non muoia, ma ab-
bia la vita eterna”. Il Signore stes-
so, una volta resuscitato, spiega ai
discepoli di Emmaus: “Non biso-
gnava — oportuit! — che il Cristo
sopportasse queste sofferenze per
entrare nella sua gloria?”. E di
fronte agli uomini e alle donne di
tutti 1 tempi, il senso dell’oblazio-
ne di Cristo al Padre ce lo impri-
mera a fuoco 1’ Apostolo: “Cristo
mori per i nostri peccati secondo le
Scritture”™ e, come dira 1’amato di-
scepolo — I'unico dei Dodici pre-
sente ai piedi della Croce: “Da
questo abbiamo conosciuto I’amo-
re: Egli ha dato la sua vita per noi;
quindi anche noi dobbiamo dare la
vita per i fratelli (...) Nessuno —
scrivera nel suo Vangelo, trascri-
vendo le parole del Signore — ha

un amore piu grande di questo: da-
re la vita per i propri amici”™

Questi testi ci pongono di fronte
alla realta del fatto che la vera cau-
sa della Passione e della Morte di
Cristo fu I’amore per tutti noi, pec-
catori. Per questo, nella catechesi
cristiana — specialmente di fronte al
mistero della sofferenza fisica e
spirituale e della morte — dobbiamo
proclamare Cristo crocifisso® e —
con le parole del profeta Isaia — in-
segnare a volgere lo sguardo verso
Cristo “trafitto per i nostri delitti,
schiacciato per le nostre iniquita’.
Questa verita ¢ il punto nodale di
quello che potremmo chiamare
[’avvicinamento nel dialogo e il ve-
ro accompagnamento dei malati e
di tutti coloro che soffrono, in spe-
cial modo dei moribondi, consape-
voli che solo nella Passione e nella
Morte di Cristo — e, come vedremo
pill avanti, nella sua gloriosa Re-
surrezione — ¢ possibile trovare un
perché a questi compagni dramma-
tici e inseparabili della condizione
umana.

“Per Cristo e in Cristo — diranno
1 padri conciliari nella Gaudium et
spes —riceve luce quell’enigma del
dolore e della morte, che al di fuo-
ri del suo Vangelo ci opprime”,
nella totale oscurita e anche nella
disperazione, come aggiunge il te-
sto conciliare: “Se manca la base
religiosa e la speranza della vita
eterna, la dignita umana viene lesa
in maniera assai grave, e gli enig-
mi della vita e della morte, della
colpa e del dolore rimangono sen-
za soluzione, tanto che non di rado
gli uvomini sprofondano nella di-
sperazione™.

In altri termini, il senso pieno e
ultimo del dolore e della morte si
puo trovare solo alla luce della fe-
de, giacché — come testimonia san
Pietro, prima di essere confermato
nella fede — la ragione umana si
scandalizza di fronte alla possibi-
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lita, nei piani di Dio, della sofferen-
za e della morte, da meritare il serio
rimprovero del Signore, forse il piu
forte che troviamo nel Vangelo:
“Lungi da me Satana! (...) perché
non pensi secondo Dio, ma secon-
do gli uomini!™.

Sua Santita Giovanni Paolo II ha
raccolto la saggezza cristiana di se-
coli — la Saggezza della Croce! —
nell’Enciclica Fides et ratio, ove
afferma: “Nel Nuovo Testamento,
soprattutto nelle Lettere di san Pao-
lo, un dato emerge con grande
chiarezza: la contrapposizione tra
‘la sapienza di questo mondo’ e
quella di Dio rivelata in Gesu Cri-
sto (...) Il Figlio di Dio crocifisso ¢
I’evento storico contro cui s’ infran-
ge ogni tentativo della mente di co-
struire su argomentazioni soltanto
umane una giustificazione suffi-
ciente del senso dell’esistenza. Il
vero punto nodale, che sfida ogni
filosofia, € la morte in croce di Ge-
su Cristo. Qui, infatti, ogni tentati-
vo di ridurre il piano salvifico del
Padre a pura logica umana ¢ desti-
nato al fallimento. ‘Dov’¢ il sa-
piente? Dov’¢ il dotto? Dove mai il
sottile ragionatore di questo mon-
do? Non ha forse Dio dimostrato
stolta la sapienza di questo mon-
do?” ({Cor 1,20), si domanda con
enfasi I’ Apostolo (...) L’uomo non
riesce a comprendere come la mor-
te possa essere fonte di vita e di
amore, ma Dio ha scelto per rivela-
re il mistero del suo disegno di sal-
vezza proprio cio che la ragione
considera ‘follia’ e ‘scandalo’. (...)
La sapienza della Croce, dunque,
supera ogni limite culturale che le
si voglia imporre e obbliga ad
aprirsi all’universalita della verita
di cui ¢ portatrice” .

Nella cura dei malati e di coloro
che soffrono, cosi come in qualsia-
si altra realta umana, non possia-
mo dimenticare che il fine della
nostra vita di cristiani ¢ quello di
identificarci con Cristo e che tutti —
in un modo o nell’altro — siamo o
saremo partecipi della sua Passio-
ne e Morte e anche della sua Re-
surrezione. Dal costato aperto di
Cristo crocifisso, ripetevano gli
antichi maestri, scaturiscono la
Chiesa e i Sacramenti e, di conse-
guenza, canali di grazia per far
fronte — con serenita — a qualsiasi
circostanza della nostra vita, per
difficile e dolorosa che sia. Per
questo, in un modo o nell’altro, il

cristiano — sapendo che le vie del
Signore sono imperscrutabili — ter-
mina facendo sue le parole di san
Paolo: “Sono stato crocifisso con
Cristo e non sono piu io che vivo,
ma Cristo vive in me”".

Ci imbattiamo cosi in quest’altra
dimensione trascendente del dolore
e della morte. Cristo, nell’assumere
— tranne che nel peccato — la natura
umana, volle sperimentare i dolori
nel suo corpo e nella sua anima:
stanchezza, fatica, pianto, dolore, e
li ha trasformati in un mezzo pre-
7i0so per manifestare 1’obbedienza
e I’amore per la volonta del Padre.
Il Signore non volle sopprimere
dall’orizzonte della vita umana il

dolore, perd ne ha eliminato il vele-
no, infinitamente letale e corrosivo,
che lo rendeva realmente temibile e
lo ha trasformato in un incredibile
strumento che ci permette di patire
con Lui e di dire con san Paolo:
“Percio sono lieto delle sofferenze
che sopporto per voi e completo
nella mia carne quello che manca ai
patimenti di Cristo, a favore del
suo corpo che ¢ la Chiesa”".
Siamo cosi di fronte alla Salvifici
doloris, di cui il Santo Padre ci ha
parlato ampiamente con il suo Ma-
gistero e con la sua vita: “Per poter
percepire la vera risposta al “per-
ché” della sofferenza, dobbiamo
volgere il nostro sguardo verso la
rivelazione dell’amore divino, fon-
te ultima del senso di tutto cio che
esiste. L’amore ¢ anche la fonte pil
ricca del senso della sofferenza,
che rimane sempre un mistero”".

Pero non dobbiamo mai dimenti-
care che la nostra fede non crede
unicamente nella Passione e Morte
del Signore, come se in loro termi-
nasse tutto. Cristo risuscitd dai
morti. Da quel momento, Gestu Cri-
sto ¢ il vivente; egli € ieri, oggi e
sempre. La verita del fatto che Cri-
sto vive ¢ cio che trasforma 1’esi-
stenza umana. Senza questa verita
qualsiasi progetto umano di servi-
zio agli altri, per nobile che possa
essere, naufraga. Per non parlare
delle cure ai malati, che richiedono
tanto amore e abnegazione.

La Resurrezione del Signore &
“la verita culminante della nostra
fede in Cristo — come la chiama il
Catechismo della Chiesa Cattolica
— creduta e vissuta come verita cen-
trale dalla prima comunita cristia-
na, trasmessa come fondamentale
dalla Tradizione, stabilita dai docu-
menti del Nuovo Testamento, pre-
dicata come parte essenziale del
Mistero pasquale insieme con la
croce”™. “Ma se Cristo non € risu-
scitato, allora ¢ vana la nostra pre-
dicazione ed & vana anche la vostra
fede”, dira san Paolo”. Nel tema
che ci riguarda, vani risulterebbero
anche i nostri tentativi di dare un
senso alla malattia, alla morte e ad
ogni tipo di sofferenza.

Per un uomo che soffre, questa
verita — se si accetta e si vive con
convinzione profonda — ¢ pil ra-
diosa della luce del sole. La Resur-
rezione di Cristo ¢ fondamento del-
la nostra Fede e della nostra Spe-
ranza, che anche nelle situazioni
pit difficili irradia la nostra esi-
stenza, con luce e calore sempre
NuoVi.

Se ci chiediamo cio di cui i mala-
ti hanno maggiormente bisogno, la
risposta non ¢ difficile: ¢ la speran-
za. Dobbiamo sapere con certezza
che la vita — per compromessa che
sia — merita di essere vissuta, che
non esiste classificazione degli es-
seri umani per maggiore o minore
qualita di vita, che tutti hanno un
valore sacro e che tutta la sofferen-
za ha un significato. Non ¢ una so-
luzione fatalista di fronte all’inevi-
tabile, come ha detto anche Gio-
vanni Paolo II: “L’autentica spe-
ranza cristiana non ha nulla a che
vedere col fatalismo né con la fuga
dalla storia. Al contrario, € stimolo
all’impegno concreto, guardando a
Cristo, Dio fatto uomo, che ci apre
la via del Cielo™.
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Noi cristiani sappiamo con cer-
tezza che “non abbiamo quaggiu
una citta stabile, ma cerchiamo
quella futura””, in quanto ‘“‘siamo
fatti per il Cielo™"®. Se si vive di fe-
de, tutto ha senso. Naturalmente, il
fatto di essere fatti per il Cielo non
puo costituire per il cristiano un
pretesto per desistere dai nobili
compiti terreni e dallo sforzo per
migliorarli. Al contrario. Un’e-
spressione molto concreta € costi-
tuita proprio dalle cure palliative
che costituiscono il tema di questa
Conferenza Internazionale.

Se viviamo e trasmettiamo que-
ste verita otterremo che la malattia
— e in concreto la malattia termina-
le — rappresenta non solo una sfida
bensi, in un certo modo, un incon-
tro con Dio e una avventura divina
per colui che la patisce e per coloro
che si incaricano di aiutarlo in que-
sto difficile momento.

L’attenzione spirituale:
componente essenziale
delle cure palliative

Il malato, pur in fase terminale,
conserva in maniera assoluta la sa-
cra dignita che gli compete in quan-
to persona umana. Pertanto, egli ri-
chiede un’attenzione accurata a tut-
ti i livelli: medico, sociale, psicolo-
gico, ecc., e, in modo speciale, dal-
la sua famiglia. Non mi soffermerd
su questo aspetto che sara trattato
in altro momento durante questa
Conferenza Internazionale.

Vorrei invece riferirmi, almeno
brevemente, alle cure palliative di
tipo spirituale. Le cure spirituali che
si possono offrire al malato costitui-
scono non solo una necessita senti-
ta, bensi un diritto fondamentale di
ogni malato, con la conseguente re-
sponsabilita di coloro che lo curano,
in particolare di quelli che cono-
sciamo come operatori di pastorale
della salute. Vale la pena di insiste-
re sul fatto che non si tratta unica-
mente di aiutare i cappellani di un
ospedale o di un centro assistenzia-
le nei loro compiti, oppure altri sa-
cerdoti cattolici o ministri di altra
confessione che collaborano con lo-
ro, bensi di cooperare attivamente,
formando una vera équipe di cure
palliative, in cui I’attenzione spiri-
tuale rappresenti una priorita.

Come ha scritto un’autorita
mondiale nel campo dell’infermie-

ristica, “il rispetto delle necessita
spirituali del paziente e 1’aiuto per
soddisfarle rientrano nelle cure ba-
silari di infermieristica, in ogni cir-
costanza. Se sono essenziali per il
benessere dell’'uomo in salute, le
pratiche religiose sono ancora piu
indispensabili in caso di malattia. Il
concetto di fare tutto il possibile af-
finché il paziente possa praticare la
propria religione presuppone una
serie di attivita specifiche che non &
possibile enumerare in questa oc-

casione. Citeremo comunque alcu-
ne tra le piu evidenti: aiutare il pa-
ziente a recarsi in oratorio o in cap-
pella, adoperarsi affinché possa es-
sere visitato dal ministro della sua
religione, dargli 1’opportunita di
parlare con lui e permettergli di ri-
cevere i Sacramenti che fanno par-
te della sua vita religiosa”".
Queste raccomandazioni rivolte
al personale infermieristico devono
essere suggerite a tutto il personale
delle diverse équipe mediche che
realizzano le cure palliative. Esse
devono essere altresi un obiettivo
concreto per i membri della fami-
glia e per tutti gli altri che accom-
pagnano i malati. Potrebbe presen-
tarsi I’obiezione comune secondo
la quale, per un paziente in stato
terminale, la medicina non puo pil
fare nulla e, giacché la morte ¢ vici-
na, non ¢ richiesta una maggiore at-
tenzione. Proprio per questo ¢ do-
vere di tutti accompagnare il mala-
to sino alla fine, facendogli compa-
gnia, aiutandolo a pregare e, so-
prattutto, utilizzando tutti i mezzi a

disposizione perché capti il senso
soprannaturale dei suoi dolori e
delle sue sofferenze. Tale sostegno,
in particolar modo per i credenti,
con la presenza del sacerdote o del
ministro della loro religione, &, sen-
za alcun dubbio, prioritario e fon-
damentale, non solo per I’efficacia
dei Sacramenti che si ricevono, nel
caso dei cattolici, come vedremo
piu avanti, bensi, in principio, per
I’inestimabile sostegno umano che
essi presuppongono non solo per il
malato, ma anche per la famiglia.
Non posso non menzionare, nel-
I’attenzione spirituale dei malati
cattolici, I’importantissima dimen-
sione mariana. Una preghiera, tan-
to semplice, breve e bella come
I’Ave Maria & di grande conforto e,
se il malato puo farlo senza troppo
disagio, sarebbe opportuno aiutarlo
a recitare il Santo Rosario o, alme-
no, a farlo a mente. Non ¢ lo scopo
di questo intervento analizzare la
dimensione mariana nella pastorale
dei malati, né I’importanza di ogni
parte del Rosario che & una pre-
ghiera secolare, raccomandata dai
Sommi Pontefici e in special modo
da Sua Santita Giovanni Paolo I1*.
Per il tema che ci riguarda, basta
dire che da tempo immemorabile
chiediamo a Maria di pregare per
noi adesso e nell’ora della nostra
morte.

Puo essere ugualmente di gran-
de utilita, tra gli aspetti di attenzio-
ne spirituale e come parte inte-
grante ed essenziale delle cure pal-
liative, che a livello nazionale, e in
tutti i Paesi, ci si proponga alcuni
obiettivi e compiti concreti da rea-
lizzare, come disposto dalle Con-
ferenze Episcopali. In primo luo-
g0, mettere in atto una profonda e,
per quanto possibile, attraente ca-
techesi sulla morte, il dolore, la
sofferenza, ecc. Quindi, recuperare
I’Unzione come Sacramento degli
Infermi, e il Viatico come Eucari-
stia del transito di questa vita. Infi-
ne, promuovere la creazione di
centri che prestino un aiuto inte-
grale ai pazienti terminali®'.

Per ultimo, voglio riprendere la
prospettiva che ci offre il Mistero
Pasquale di nostro Signore Gesl
Cristo, per quanto riguarda il posto
che i Sacramenti occupano nelle
cure dei malati in fase terminale.
Sappiamo bene che i Sacramenti
possono essere suddivisi in Sacra-
menti dell’iniziazione cristiana,
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Sacramenti della guarigione e quel-
li che sono al servizio della comu-
nione e della missione dei fedeli??,
e che ognuno di essi ci rende parte-
cipi della Morte e Resurrezione del
Signore e, di conseguenza, della vi-
ta intima della Trinita. Tutti e sette,
quindi, devono far parte di una ade-
guata pastorale dei malati. Perd
vorrei riferirmi, per la speciale im-
portanza che rivestono nelle cure
palliative, ai Sacramenti della Ri-
conciliazione, della Santa Eucari-
stia e dell’Unzione degli Infermi.

Il Sacramento della Riconcilia-
zione fu istituito da Cristo “per tut-
ti i membri peccatori della sua
Chiesa, in primo luogo per coloro
che, dopo il Battesimo, sono caduti
in peccato grave e hanno cosi per-
duto la grazia battesimale e inflitto
una ferita alla comunione ecclesia-
le”*. 1l pit importante degli effetti
che esso produce ¢ la riconciliazio-
ne con Dio. Ricevendolo con il
cuore contrito e con le dovute con-
dizioni, come conseguenza si ottie-
ne “la pace e la serenita della co-
scienza insieme a una vivissima
consolazione dello spirito™*. Il cre-
dente riceve come sua la Passione e
la Morte del Signore, e questa ¢ co-
me una ‘“‘vera resurrezione spiritua-
le”, che lo identifica con Cristo Ri-
sorto. Pur non potendo sostenere
che tutti i malati terminali si siano
allontanati da Dio, non potremmo
affermare, nel caso lo fossero, che
la cosa piu importante per un mala-
to — a cui la medicina non pud of-
frire nessuna cura — & proprio quel-
la di ricevere, attraverso 1 Ministri
della Chiesa, un Sacramento che lo
faccia passare — spiritualmente —
dalla morte alla Vita? In questo
senso, bisogna anche valorizzare
I’importanza di ricevere Spesso
questo Sacramento nel corso della
malattia.

In quanto all’Eucaristia, oltre ad
una sua frequente ricezione nelle
diverse fasi della malattia, la Chie-
sa ha anche stabilito, per lo meno
dal Concilio di Nicea, che nessuno
che stia per lasciare questo mondo
sia privato dell’ultimo e necessario
Viatico. Questa Comunione per
modum viatici ¢ prescritta dal Co-
dice di Diritto Canonico®, e tale in-
dicazione ¢ raccolta anche nel Ri-
tuale dell’Unzione e della Pastorale
degli Infermi. In occasione del-
1’ Anno dell’Eucaristia, il Santo Pa-
dre Giovanni Paolo II ha racco-

mandato che le parrocchie si preoc-
cupino di portare regolarmente e
degnamente la Santa Comunione
agli infermi e che tutti gli operatori
pastorali si preoccupino di far co-
noscere la dottrina sul Viatico.

Per quanto riguarda poi la neces-
sitd, gia menzionata, di recuperare
I’Unzione come Sacramento degli
Infermi, sara opportuno ricordare
che I’Unzione ¢ il Sacramento
“specifico della malattia e non solo
degli ultimi momenti di vita, per
aiutare il paziente cristiano a vivere
questa situazione conformemente
al senso della sua fede”*. E eviden-
te che, nella malattia, I’uomo o la
donna cristiani richiedono a Dio un
aiuto speciale che giunge loro pro-
prio attraverso questo Sacramento,
i cui effetti non potrebbero essere
pill consolatori. Come parte delle
cure palliative, esso “conferisce al
malato la grazia dello Spirito San-
to; tutto I’'uomo ne riceve aiuto per
la sua salvezza, si sente rinfrancato
dalla fiducia in Dio e ottiene forze
nuove contro le tentazioni del mali-
gno e l’ansieta della morte; egli
puo cosi non solo sopportare vali-
damente il male, ma combatterlo, e
conseguire anche la salute, qualora
ne derivasse un vantaggio per la
sua salvezza spirituale” .

Mi permetto di citare nuova-
mente il Catechismo della Chiesa
Cattolica, perché ¢ parte di questa
luce che, a partire dalla Morte e
Resurrezione del Signore, ci riem-
pie con il suo splendore: “A coloro
che stanno per lasciare questa vita,
la Chiesa offre, oltre all’Unzione
degli infermi, I’Eucaristia come
viatico. Ricevuta in questo mo-
mento di passaggio al Padre, la
Comunione al Corpo e al Sangue
di Cristo ha un significato e un’im-
portanza particolari. E seme di vita
eterna e potenza di risurrezione,
secondo le parole del Signore:
‘Chi mangia la mia carne e beve il
mio sangue ha la vita eterna e io lo
risusciterd nell’ultimo giorno’ (Gv
6,54). Sacramento di Cristo morto
e risorto, I’Eucaristia ¢, qui, sacra-
mento del passaggio dalla morte
alla vita, da questo mondo al Padre
(Cfr. Gv 13,1)*.

“Si puo dire che la Penitenza, la
Sacra Unzione e I’Eucaristia, in
quanto viatico, costituiscono, al
termine della vita cristiana, ‘i sa-
cramenti che preparano alla Patria’
0 i sacramenti che concludono il

pellegrinaggio terreno””. E non ¢
proprio quello di chiudere lumino-
samente la peregrinazione dei no-
stri cari malati in fase terminale,
I’obiettivo centrale che dobbiamo
raggiungere in tutti i nostri sforzi
nelle cure palliative? Penso, alla lu-
ce dell’ Amore che ci viene manife-
stato nella Morte e Resurrezione
del Signore, che sia proprio questo
cio che dobbiamo fare e far si che
molti facciano.

S.Em.za Cardinale

RODOLFO QUEZADA TORUNO
Arcivescovo Metropolitano

di Guatemala

Guatemala
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3. Unzione degli Infermi e Viatico

Introduzione

Di fronte alle risposte riferite sul
numero dei sacramenti non andia-
mo errati se affermiamo che, per
molti fedeli, esse variano secondo
le proprie informazioni e convin-
zioni; se poi chiediamo che cosa
significhino i sacramenti dell’Un-
zione degli Infermi e del Viatico,
potremmo accorgerci che spesso
molti non sanno rispondere o han-
no idee confuse se non errate, sul
significato e I’importanza di que-
sti mezzi di grazia.

1l sacramento dell’Unzione
degli Infermi

Come hanno insegnato i Padri
fin dall’inizio della Chiesa trovia-
mo una testimonianza fondamen-
tale nella lettera di san Giacomo
(5,14-16)'; ma ancor piu significa-
tivo € quanto troviamo nella storia
della carita verso 1 malati, anche se
dobbiamo registrare un modo di-
verso di celebrazione lungo il cor-
so dei secoli. Di fatto, sono stati
due i tipi di prassi che hanno por-
tato la Chiesa a celebrare questo
sacramento sia per i malati che per
i moribondi: in questo secondo ca-
so si puo affermare che si ¢ tratta-
to di una concezione non del tutto
corretta delle varie rubriche; da
qui la tradizione, sviluppata so-
prattutto tra il concilio di Trento e
il Vaticano II, di dare il sacramen-
to solo a chi era ormai prossimo
alla morte creando cosi la menta-
lita che quando arrivava il sacer-
dote... non ¢’era piu nulla da fare.

Se il concilio di Trento ha chia-
rito punti importanti della dottrina
di questo sacramento, tuttavia il
Rituale di Paolo V, promulgato nel
1614, non ¢ stato ben valorizzato
nonostante la sua ricchezza teolo-
gica-pastorale e caritativa verso i
malati e i moribondi per i quali
aveva stabilito riti diversificati,

cioe: la visita al malato, il sacra-
mento dell’unzione e la raccoman-
dazione dei moribondi, come pure
il viatico e la preghiera per il ma-
lato appena spirato®.

Andando a leggere con atten-
zione tutto il patrimonio liturgico
delle preghiere presenti negli anti-
chi sacramentari, ci accorgiamo
che in tali orazioni s’invoca il ri-
stabilimento fisico dei malati, e
quindi la salute, esprimendo inol-
tre la gioia e il ringraziamento a
Dio per la guarigione ottenuta gra-
zie alla Sua bonta e pienezza di
misericordia.

II movimento liturgico sorto ai
primi del Novecento ha fatto ri-
scoprire poi I’importanza e la di-
stinzione del sacramento dell’Un-
zione rispetto al Viatico; saranno
quindi i dibattiti dei Vescovi al
Concilio Vaticano II che promuo-
veranno una riforma liturgica
adatta a rendere i fedeli piu attenti
al significato dei sacramenti. Si ri-
velera fondamentale la questione
del nome: “estrema unzione” (per
la fine della vita) o “‘unzione degli
infermi” (indicando il caso della
malattia)? I vari Padri che si sono
pronunciati su tale argomento
hanno difeso strenuamente le loro
posizioni, adducendo motivi di or-
dine dogmatico o pastorale, facen-
do riferimento alla teologia Scola-
stica o all’esperienza accanto ai
malati, ricordando il diritto cano-
nico o le fonti liturgiche®. Nella
Costituzione liturgica Sacrosanc-
tum Concilium (SC) abbiamo tre
paragrafi che trattano diversi argo-
menti come, ad esempio, il nome
del sacramento che afferma come
preferibile quello di “unzione de-
gli infermi”, perché ne indica me-
glio la peculiarita. Come soggetti
del sacramento vengono indicati
coloro che sono gravemente infer-
mi, pertanto non solo i moribondi
(SC, 73). Per 1’'ordine dei sacra-
menti, viene ricuperato quello tra-
dizionale di Penitenza-Unzione-

Viatico (SC, 74), che — in un certo
senso — riproduce quello dei sacra-
menti dell’iniziazione cristiana:
Battesimo-Confermazione-Euca-
ristia, come verra richiamato dal
Catechismo della Chiesa Cattolica
(CCC, 1212). Si propone inoltre
che il rito della celebrazione deb-
ba essere riveduto, tanto per il nu-
mero delle unzioni quanto per i te-
sti delle orazioni, per esprimerne
meglio il significato (SC, 75).

Nella Lumen gentium* si mette
in rilievo la dimensione ecclesio-
logica, ma anche quella cristologi-
ca, come pure quella antropologi-
ca, mentre nella Orientalium Ec-
clesiarum’® 1’intercomunione sa-
cramentale ¢ accettata anche per
1’unzione. C’e, tuttavia, da evi-
denziare ancora che nei documen-
ti conciliari promulgati dopo la
Sacrosanctum Concilium, il sacra-
mento verra indicato sempre con il
nome di “Unzione degli Infermi”
cosi come il nuovo rituale del
1972 che avra come titolo Ordo
unctionis infirmorum eorumque
pastoralis curae®, (cioe Il sacra-
mento dell’unzione degli infermi e
la loro cura pastorale) indicato
dalla sigla OUT’. Mentre I’edizio-
ne tipica del Rituale latino ¢ dun-
que del 1972, le varie traduzioni
in lingua corrente risalgono agli
anni immediatamente posteriori.

Soffermiamoci allora su questo
rituale e, soprattutto, sulle premes-
se teologiche, liturgiche e pastora-
li, dal momento che i Praenotan-
da si collocano nella continuita
della tradizione e, nello stesso
tempo, presentano ulteriori novita
teologico-pastorali rispetto alla
Sacrosanctum Concilium.

La Costituzione apostolica Sa-
cram unctionem infirmorum di
Paolo VI — messa prima del Ritua-
le — concede la sua approvazione
ai cambiamenti introdotti nel rito,
in particolare alle parole della
nuova formula sacramentale, co-
me pure al numero delle unzioni e
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all’uso di un altro olio, purché sia
di origine vegetale. Infine, la Co-
stituzione apostolica apporta no-
vita nella disciplina della iterabi-
lita, cioe: il sacramento dell’un-
zione potra essere amministrato ad
un infermo che lo abbia gia rice-
vuto, non soltanto se si ammala
nuovamente, come gia contempla-
to nel Codice di diritto canonico,
ma anche se, nel corso della mede-
sima malattia, il pericolo in cui
versa diventa piu grave®.

Per quanto riguarda 1’Unzione
degli Infermi essa, nelle suddette
premesse, viene presentata come
momento dell’attivita terapeutica
di Cristo e costituisce il segno
principale della Sua premura; in-
fatti “istituito da Cristo e fatto co-
noscere nell’epistola di san Giaco-
mo, questo sacramento ¢ stato poi
sempre celebrato dalla Chiesa per
1 suoi membri malati; in esso, per
mezzo di una unzione, accompa-
gnata dalla preghiera dei sacerdo-
ti, la Chiesa raccomanda i malati
al Signore sofferente e glorificato,
perché dia loro sollievo e salvezza
(cfr. Gc 5,14-16) ed esorta i malati
stessi ad associarsi spontaneamen-
te alla passione e morte di Cristo
(cfr. Rom 8,17) per contribuire al
bene del popolo di Dio” (OUI, 5);
bisogna tener conto che “I’'uomo
gravemente infermo ha infatti bi-
sogno, nello stato di ansia e di pe-
na in cui si trova, di una grazia
speciale di Dio per non lasciarsi
abbattere, con il pericolo che la
tentazione faccia vacillare la fede.
Proprio per questo, Cristo ha volu-
to dare ai suoi fedeli malati la for-
za e il sostegno validissimo del sa-
cramento dell’unzione” (OUI, 5).

Se guardiamo la struttura della
celebrazione del sacramento, ve-
diamo che essa consiste sostan-
zialmente “nell’imposizione delle
mani fatta dai presbiteri della
Chiesa, la preghiera della fede e
I’unzione dei malati con olio san-
tificato dalla benedizione di Dio”
(OUL 5).

Per la grazia si afferma che tut-
to I’'uomo riceve aiuto per la sua
salvezza, si sente rinfrancato dalla
fiducia in Dio e ottiene forze nuo-
ve contro le tentazioni del mali-
gno e I’ansieta della morte (cfr.
OUI, 6). Si sottolinea anche I’im-
portanza della preghiera fatta con
fede sia dalla Chiesa (per mezzo
del ministro) sia soprattutto dal

malato che riceve il sacramento
(cfr. OUIL n. 7).

I soggetti del sacramento, per-
ché ne abbiamo sollievo e salvez-
za, sono “quei fedeli, il cui stato di
salute risulta seriamente compro-
messo per malattia o vecchiaia”
(OULI, 8); si specifica, tuttavia, che
“per valutare la gravita del male, ¢
sufficiente un giudizio prudente o
probabile, senza inutili ansietd”
(OUI, 8). Oltre alla possibilita di
ripetere il sacramento, si ricorda di
poterlo conferire nel caso di un in-
tervento “‘quando motivo dell’o-
perazione & un male pericoloso”
(OUI, 10).

Per gli anziani si puo dare la sa-
cra Unzione “per I’indebolimento
accentuato delle loro forze, anche
se non risultano affetti da alcuna
grave malattia” (OUI, 11); mentre
ai bambini si puo dare I’unzione
“purché abbiano raggiunto un uso
di ragione sufficiente a far loro
sentire il conforto di questo sacra-
mento” (OUI, 12).

Come gia richiamato piu volte
dai Padri conciliari, anche il Ritua-
le fa riferimento alla catechesi af-
fermando che ‘“nella catechesi sia
pubblica che familiare si abbia cu-
ra di educare i fedeli a chiedere es-
si stessi I’Unzione e, appena ne
verra il momento, a riceverla con
fede e devozione grande, senza in-
dulgere alla pessima abitudine di
rinviare la ricezione di questo sa-
cramento. Anche a tutti coloro che
prestano servizio ai malati si spie-
ghi la natura e I’efficacia del sacra-
mento dell’Unzione” (OUI, 13).

Si ribadisce che ministro del sa-
cramento ¢ il sacerdote (cfr. OUI,
16)°, mentre 1’unzione si fa spal-
mando I’olio sulla fronte e sulle
mani dell’infermo, ma nulla vieta
che — tenuto conto delle tradizioni
— venga aumentato il numero delle
unzioni o se ne cambi il luogo.
Tuttavia in caso di necessita si pud
compiere un’unica unzione (cfr.
OUI, 23), con la formula integrale:
“Per questa santa unzione e la sua
plissima misericordia ti aiuti il Si-
gnore con la grazia dello Spirito
Santo. R/ Amen. E, liberandoti dai
peccati, ti salvi e nella sua bonta ti
sollevi. R/ Amen” (OUI, 25).

Se cerchiamo di verificare come
si sia resa sempre pill concreta
I’applicazione delle norme stabili-
te dal Rituale (in seguito sancite
anche dalle norme del Codice di

Diritto canonico del 1983) possia-
mo valorizzare alcuni documenti
emessi dalle conferenze episcopa-
li, dai sinodi diocesani o da singo-
li vescovi, specialmente per quan-
to riguarda I’Europa'.

Possiamo subito notare, ad
esempio, come il Rituale francese
Sacramenti per i malati. Pastorale
e celebrazione del 1977 si presen-
ti gia esteriormente con una impo-
stazione diversa rispetto all’editio
typica. E diviso in due parti che
corrispondono ai seguenti criteri:
1) assistenza pastorale dei malati
(visita, eucaristia, unzione degli
infermi); 2) assistenza ai morenti
(viatico, rito continuo, cresima,
raccomandazione dei morenti). 11
Rituale propone inoltre quattro

schemi di celebrazione, che tenga-
no conto delle condizioni fisiche e
spirituali sia del malato sia di co-
loro che lo assistono'.

Per quanto riguarda invece il ri-
tuale emanato dalla Conferenza
Episcopale spagnola'®, occorre
mettere in rilievo le premesse fatte
proprie dai vescovi i quali ricorda-
no che la pastorale degli infermi
ha il suo culmine nella celebrazio-
ne dei sacramenti, per tale motivo
“conviene sottolineare — essi affer-
mano — che una buona celebrazio-
ne in cui vi sia la partecipazione
attiva del presbitero, del malato,
della famiglia e della comunita
cristiana, sara sempre la migliore
catechesi per il popolo di Dio e su-
perera qualsiasi altra attivita in
questo campo” .
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Per I’Unzione degli Infermi af-
fermano che ‘¢ il sacramento spe-
cifico della vita e non della morte.
Questo viene mostrato attraverso
la nuova formula sacramentale e
tutte le orazioni orientate alla pil
genuina Tradizione per la salute e
il ristabilimento del malato. La
netta distinzione con il Viatico co-
me sacramento del passaggio da
questa vita aiuta a situare 1’unzio-
ne al posto giusto™'.

L’Unzione — si continua — “¢ sa-
cramento degli infermi e sacra-
mento di vita, espressione rituale
dell’azione liberatrice di Cristo
che invita e, nello stesso tempo,
aiuta I’infermo a parteciparvi. La
catechesi sara poco efficace o ad-
dirittura inutile, se la prassi sacra-
mentale la smentisse lasciando la
sua celebrazione per 1’ultimo mo-
mento della vita™".

L’Unzione degli Infermi, come
sacramento di vita, deve aiutare a
vivere la malattia con un senso di
fede e questo ¢ ben diverso dal-
1’aiutare a ben morire; il malato
deve vedere nell’Unzione non la
garanzia di un miracolo, ma la
fonte di una speranza'®.

Come sacramento del ristabili-
mento, la pastorale deve preparare
I'infermo al suo reinserimento
nella vita ordinaria ritornando alla
sua attivita normale dopo aver vis-
suto un incontro peculiare con
Cristo. Una pastorale del “dopo-
sacramento” gli fara scoprire 1’ur-
genza di vivere piu evangelica-
mente la sua relazione con Dio e i
fratelli, mentre sara legato in ma-
niera piu profonda a quella comu-
nita cristiana cui dara ora testimo-
nianza della propria fede, dopo
aver ricevuto da lei il dono della
consolazione durante la malattia'.

Viene ricordato inoltre che
“molto importanti sono le celebra-
zioni presiedute dal vescovo con
ammalati provenienti da diverse
parti. Con una catechesi adeguata
tali celebrazioni possono fare ri-
scoprire I'importanza del sacra-
mento e il ruolo di ogni membro
della comunita cristiana nella pa-
storale della malattia™'s.

L’episcopato austriaco nel 1975
ha emanato il documento sulla pa-
storale degli infermi e il sacra-
mento dell’Unzione ricordando
prima I’esempio di Gesu e quindi
I’azione della Chiesa che si ¢ sem-
pre occupata dei fratelli infermi,

anzi — si afferma — che “il fine a
cui mira il rinnovamento della pa-
storale per gli infermi ¢ di offrire
un valido aiuto affinché I’amma-
lato accetti il suo stato di malattia
che spesso coinvolge la sua anima
e la sua religiosita. Questo sacra-
mento ¢ costituito soprattutto dal-
I’unzione, che nel nuovo rito ha
perduto la funzione di sacramento
della morte™".

Si chiarisce una volta di pitu che
il sacramento ¢ degli infermi, non
dei morti: “L’unzione degli infer-
mi, percio, si pud amministrare
solo ai vivi. Non esiste un sacra-
mento per i morti, per cui un mor-
to non pud ricevere il sacramento
dell’unzione... Il sacramento si

pud dunque amministrare alle per-
sone prive di coscienza solo se si
presuppone che il malato, se fosse
stato in piena coscienza, avrebbe
desiderato riceverlo. Percio il sa-
cerdote, per evitare ogni equivoco,
in tali casi, si rivolga ai parenti per
una chiarificazione”*.

Da questo ne deriva che “il sa-
cramento dell’unzione degli infer-
mi si pu0 ricevere in ogni caso di
malattia grave, quando ¢ in perico-
lo I’esistenza. Come si ¢ pil volte
ripetuto, € necessario abbandonare
una volta per sempre la prassi con-
sueta di attendere i segni di morte
imminente, prima di impartire
questo sacramento”'.

La comune cura per gli infermi
richiedera non solo I’amministra-
zione di un sacramento ma portare
aiuto all’ammalato, nel visitarlo,

nel far cio che puo renderlo felice,
inoltre “si faccia quanto € possibi-
le perché, con I’entrata in vigore
del nuovo rito, ’'unzione divenga
una festa della speranza, non gia,
come ¢ stata finora, una spavento-
sa ‘estrema unzione’. Per gli am-
malati essa deve divenire un sa-
cramento bene accetto e nelle co-
munita, negli ospedali e ricoveri
sia un fatto quotidiano, di normale
amministrazione. Se ¢ possibile
poi, si badi a non emarginare 1I’am-
malato allontanandolo dalla vita
normale”*.

Per I’Italia risale al 1990 il do-
cumento del sinodo di Brescia,
che pubblica il Vademecum per la
celebrazione dei sacramenti dove,
tra I’altro, si stabilisce che, dopo
una opportuna catechesi, ¢ bene
proporre una o piu celebrazioni
comunitarie del sacramento del-
I’unzione nel corso dell’anno li-
turgico, privilegiando il tempo di
Avvento (affinché sia colto 1’a-
spetto della vigilanza e dell’attesa
del Signore Gesu come atteggia-
mento del credente) e di Pasqua
(perché maggiormente si eviden-
zia la verita della Resurrezione al-
la luce della Croce).

Nel giugno del 1997 I’ Arcive-
scovo di Bruxelles, il cardinale
Danneels, dopo altri scritti pasto-
rali, ritorna in maniera specifica
sull’Unzione dei Malati. Egli indi-
ca come sacramenti di guarigione
la Riconciliazione, I’Unzione de-
gli Infermi e I’Eucaristia che sono
come un concentrato della cura
che la Chiesa ha per I’igiene del
suo popolo. Essi sono il ministero
della salute della Chiesa: salute
morale, salute fisica e psicologica,
ma anche salute spirituale”. Oggi
— egli afferma — vi € un divario tra
tecnologia medica e ritorno dei
guaritori, infatti “da una parte la
tecnologia medica riduce la malat-
tia ai suoi aspetti quantificabili
(temperatura, numero di globu-
li...) e alle definifinizioni enciclo-
pediche, mentre la terapia dei
‘guaritori’ riduce la malattia ai
suoi aspetti mitici e magici (in-
fluenza degli spiriti, sortilegi...)”.
Ma, egli specifica, I’Unzione dei
Malati non ¢ né una tecnica di
guarigione, né una magia: € un sa-
cramento. La malattia, come feno-
meno umano, colpisce tutta la per-
sona e va al di 1a degli aspetti
quantitativi. Ad una malattia glo-
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bale, deve corrispondere una gua-
rigione globale che comprende sia
il corpo che la psiche, come pure
le relazioni sociali e la dimensione
spirituale”*.

Anche i vescovi inglesi monsi-
gnor Wheeler e monsignor Mo-
verly sottolineano la difficolta di
spiegare 1’esistenza del dolore?®,
ma ricordano 1’aspetto comunita-
rio dell’unzione degli infermi, af-
fermando: “La premura della
Chiesa deve manifestarsi non solo
nel ministero del sacerdote che
amministra 1’Unzione, ma anche
nell’assistenza orante di tutti i pre-
senti e di coloro che possono por-
tare aiuto spirituale e consolazio-
ne agli infermi”*. E concludono
con un appello: “Ogni atto di sen-
tita carita verso di loro ¢ una par-
tecipazione all’opera guaritrice di
Cristo™™".

Anche monsignor Grasar e
monsignor Brewer, esponendo la
teologia sull’Unzione degli Infer-
mi?, ricordano che nel nuovo ri-
tuale c’¢ una bellissima revisione
che conforta e incoraggia, infatti:
“Le celebrazioni comunitarie,
nelle quali gli ammalati sono por-
tati in chiesa e vengono unti alla
presenza dei fedeli, ci aiutano an-
che a comprendere che il sacra-
mento degli infermi non ¢ un af-
fare privato. Interessa tutta la co-
munita che li ‘raccomanda al Si-
gnore sofferente e glorificato,
perché alleggerisca le loro soffe-
renze e li salvi’”®.

Questo legame con la comunita
fa si che “mediante il sacerdote
che unge, I’intera comunita eccle-
siale si riunisce con la sua preghie-
ra e la sua amorosa sollecitudine”
ma, nello stesso tempo, “mediante
I’imposizione delle mani e 1’un-
zione con olio, agli ammalati vie-
ne data la facolta di servire il Si-
gnore in un modo diverso e la
Chiesa si volge ad essi per averne
assistenza e sostegno spirituale”.

In conclusione possiamo scopri-
re come questo sacramento possa e
debba avere una collocazione pro-
pria all’interno dell’assistenza glo-
bale nel caso delle cure palliative,
dal momento che — anche in tale
occasione — ¢ molto importante la
presenza sacramentale di Cristo e
della Chiesa per il conforto e il sol-
lievo di ogni paziente che intenda
vivere la propria esperienza alla
luce della fede.

11 Viatico

Prendendo in considerazione la
panoramica storica del Viatico®
possiamo notare che la prassi di
fornire 1 morenti dell’Eucaristia
come cibo per il viaggio all’eter-
nita risulta antica. L’Eucaristia as-
socia appieno all’esodo pasquale
del Signore e attua tutta la sua effi-
cacia di “farmaco di immortalita”
(Ignatius, Ad Smirn. 3).

La prima testimonianza esplici-
ta di Viatico ai morenti, per il tem-
po di san Dionigi di Alessandria
(1264 ca.), ¢ quella relativa a un
vecchio, Serapione, che divenuto
lapsus nella persecuzione e caduto
in grave malattia mando un suo ni-
potino a chiedere al sacerdote di
venire a riconciliarlo. Questi non
potendo andare perché di notte, e
ancor piu, perché ammalato, pen-
s0 di adempiere ugualmente le di-
sposizioni del vescovo sulla ricon-
ciliazione dei morenti inviando un
pezzetto dell’Eucaristia al malato
attraverso il fanciullo con la racco-
mandazione di inumidirlo prima
di introdurlo nella bocca del mo-
rente. Il fanciullo esegui I’ordine e
I’anziano, deglutita 1’Eucaristia,
morl.

Le testimonianze sulla comu-
nione a coloro che per qualsiasi
causa sono in procinto di morire
trova poi conferma nel can. 13 del
Concilio ecumenico di Nicea (a.
325), per il quale ai penitenti che
in prossimita della morte chiedono
la riconciliazione si deve concede-
re I’““ultimo e necessario Viatico™.
E cio non per una innovazione ma
per “legge antica e regolare”. Nel-
la regola di comunicare in prossi-
mita della morte erano compresi
anche i bambini.

Dal IV secolo ¢ attestato I’uso di
porre in bocca ai morenti I’Eucari-
stia nel momento supremo, come
risulta dal racconto della morte di
sant’ Ambrogio (1396), del quale
il biografo Paolino narra che rice-
vuto il Corpo del Signore “e in-
ghiottitolo, spird portando con sé
un viatico eccellente”. Ancora nel
VI secolo gli Statuta Ecclesiae an-
tiquae nel caso di un penitente in
punto di morte prevedono che il
sacerdote “lo riconcilii... e gli met-
ta I’Eucaristia in bocca”.

Allo scopo descritto si giunge-
va a comunicare il morente anche
piu volte al giorno. Numerose te-

stimonianze parlano dell’ultima
comunione sotto le due specie. 11
Viatico sub utraque era facilitato
nei monasteri dalla pratica di por-
tare il morente in chiesa e di co-
municarlo alla Messa celebrata
appositamente alla sua presenza.
Cio ¢ testimoniato per san Bene-
detto (1542) che prossimo alla
morte si fece portare nell’ oratorio
del monastero e “ivi corroboro la
sua dipartita ricevendo il Corpo e
il Sangue del Signore” (Grego-
rius, Dialog. 11 37). In altri casi
non potendosi ricorrere a tale uso
si suppliva celebrando la Messa
presso il letto del malato con il
formulario “Missa pro infirmo in
domo™.

Talvolta, a partire dal VI-VII se-
colo la Comunione sotto le due
specie si attua nella forma per in-
tenzione: tale uso si mantenne per
i malati addirittura fino al XIV e al
XV secolo quando era gia cessato
per i sani.

Ministro del Viatico fino al V
secolo e oltre poteva essere un lai-
co, nel contesto della pratica della
conservazione dell’Eucaristia e
della Comunione a domicilio dei
fedeli. Dall’ VIII secolo il ministe-
ro del Viatico appare prerogativa
del sacerdote o, in sua assenza, del
diacono, anche se il suo compi-
mento da parte di laici sembra
continuare come risulta da prescri-
zioni, proibizioni e condanne dal-
I’VIII secolo al X secolo.

A partire dal IX secolo i cerimo-
niali romani della morte menzio-
nano il Viatico in extremis: il rito
dello stesso si trova connesso con
quello dell’Unzione degli Infermi
e, lentamente, perde il proprio ca-
rattere di sacramento preparatorio
alla morte.

Attualmente non si conoscono
ancora studi specifici che abbiano
indagato sul Viatico nelle proposte
preconciliari e nei dibatti in aula
durante il Vaticano II; alcuni Padri
hanno considerato soprattutto la
possibilita di un rinnovamento del
rito, il che & poi avvenuto nell’ Or-
do unctionis infirmorum... (1972).
11 viatico nell’editio typica vatica-
na per alcuni aspetti rituali viene
trattato dopo il sacramento del-
1’Unzione, ma viene anche ricor-
dato nelle premesse ai nn. 26-29 e
30 (per il rito continuo: Penitenza-
Unzione-Viatico).

Viene prima di tutto ricordato
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che “nel passaggio da questa al-
I’altra vita, il Viatico del Corpo e
Sangue di Cristo fortifica il fedele
e lo munisce del pegno della risur-
rezione, secondo le parole del Si-
gnore: ‘Chi mangia la mia carne e
beve il mio sangue ha la vita eter-
na, e io lo risusciterd nell’ultimo
giorno’ (Gv 6,54)”. Si suggerisce
che il Viatico si riceva possibil-
mente durante la Messa, con la co-
munione sotto le due specie, dal
momento che “la comunione in
forma di Viatico ¢ un segno spe-
ciale della partecipazione al miste-
ro celebrato nel sacrificio della
Messa, il mistero della morte del
Signore e del suo passaggio al Pa-
dre” (OUI, 26).

Ne consegue che, proprio per
tale importanza dell’Eucaristia, si
stabilisce che “tutti i battezzati che
possono ricevere la comunione so-
no obbligati a ricevere il Viatico.
Infatti tutti i fedeli che per qualsia-
si causa si trovano in pericolo di
morte, sono tenuti per precetto a
ricevere la santa comunione” e i
pastori devono fare in modo che “i
fedeli ne ricevano il conforto
quando sono ancora nel pieno pos-
sesso delle loro facolta” (OUI,
27). Ma, oltre al significato pa-
squale di questo sacramento, ne
viene sottolineata la sua dimensio-
ne di relazione con il battesimo;
infatti, “e¢ bene che nella celebra-
zione del Viatico il fedele rinnovi
la fede del suo Battesimo, in cui ha
ricevuto I’adozione a figlio di Dio
ed ¢ divenuto coerede della vita
eterna promessa” (OUI, 28).

Vengono indicati i ministri ordi-
nari nei casi normali o di neces-
sita, con le esclusive competenze
per quanto riguarda il rito*.

Riguardo il rito continuo® per
conferire ad un infermo i sacra-
menti della Penitenza, dell’Unzio-
ne dell’Eucaristia in forma di Via-
tico si chiarisce che esso viene
predisposto “o per un male repen-
tino o per altri motivi un fedele ve-
nisse a trovarsi d’improvviso in
pericolo prossimo di morte” ma,
se non ci fosse tempo per conferi-
re tutti i sacramenti come indicato,
allora “si dia anzitutto la possibi-
lita all’infermo di fare la confes-
sione sacramentale, anche in for-
ma generica, data 1’'urgenza; quin-
di gli si amministri il Viatico, al
quale ¢ tenuto ogni fedele in peri-
colo di morte; poi, se c’¢ tempo

ancora, gli si conferisca la sacra
Unzione”; ma “se ’infermo non
potesse per il suo stato ricevere la
comunione, gli si deve dare la sa-
cra Unzione” (OUI, 30).

Il nuovo rito, pur sottolineando
alcune istanze di tipo rubricale,
mette in evidenza 1’opportunita
dell’impegno pastorale per tener
conto delle circostanze e delle
persone, con particolare attenzio-
ne per I’infermo, la sua famiglia e
coloro che lo assistono (cfr. OUI,
128).

Viene opportunamente richia-
mato il significato battesimale del-
I’acqua benedetta*, come pure la
proclamazione della fede (Credo),
la preghiera del Padre nostro pri-
ma di ricevere il Viatico (cfr. OUI,
157, 159).

Conclusione

Quando la situazione di malattia
¢ particolarmente grave, tale da far
prevedere la morte del malato, ¢
prassi antichissima della Chiesa
munire il morente del dono del-
I’Eucaristia in forma di Viatico.
Accogliere il «Viatico» ¢ testimo-
niare in modo forte e particolar-
mente significativo quella fede di
cui il cristiano ¢ stato fatto erede
fin dal giorno del suo battesimo
(dimensione battesimale). Come
cibo per il viaggio, il Viatico euca-
ristico sostiene il moribondo nel
passaggio da questa vita al Padre e
lo munisce della garanzia della ri-

surrezione di fronte all’estrema
solitudine della morte (dimensio-
ne escatologica). 11 Viatico ¢ per-
¢i0 un atto di vera fede dei moren-
ti e di amore della comunita che si
fa vicina ai propri cari e li confor-
ta nel momento piu difficile della
loro esistenza (dimensione eccle-
siologica).

P. EUGENIO SAPORI, M.I.
Docente di Liturgia

all’Istituto Internazionale

di Teologia Pastorale Sanitaria
“Camillianum”,

Roma, Italia

Note

' G. MARCONI, Gc 5,14-15 e 'unzione de-
gli infermi: lo stato della ricerca, in Celebra-
re il sacramento dell’unzione degli infermi.
Atti della XXXI Settimana di studio dell’Asso-
ciazione Professori di Liturgia (Valdragone-
San Marino, 24-29 agosto 2003), a cura di A.
GRILLO — E. Sapori, CLV-Edizioni Liturgi-
che (= BEL, Collana di studi liturgici n.s.,
45), Roma 2004, pp. 29-40.

2 Cfr. su questo specifico argomento E. Sa-
PORI, La cura pastorale del malato nel Ritua-
le di Paolo V (1614) e in alcuni Ordini reli-
giosi del XVII secolo. Studio storico-liturgi-
co, CLV-Edizioni liturgiche (= BEL, Collana
di studi liturgici n.s., 43), Roma 2002, pp. 92-
110, 137-139.

3 Cfr. E. SAPORI, Sacramento dell’unzione
e cura pastorale degli infermi. Le premesse
liturgiche, teologiche e pastorali, in La ma-
lattia e I’unzione degli infermi. I Praenotanda
dei libri liturgici, a cura del C.A.L., CLV-
Edizioni liturgiche, Roma 2002 (= BEL, Sus-
sidi liturgico-pastorali 11, Iniziazione alla li-
turgia, 6), pp. 26-49.

+...con la sacra unzione degli infermi e la
preghiera dei sacerdoti, tutta la Chiesa racco-
manda gli ammalati al Signore sofferente e
glorificato, perché allegerisca le loro pene e li
salvi (cfr. Gc 5,14-16), anzi li esorta a unirsi
spontaneamente alla passione e morte di Cri-
sto (cfr. Rom 8,17; Col 1,24; 2Tim 3,11-12;
1Pt 4,13), per contribuire cosi al bene del po-
polo di Dio” (LG, 11).

> ““... agli Orientali, che in buona fede si tro-
vano separati dalla Chiesa cattolica, si posso-
no conferire, se spontaneamente li chiedono e
siano ben disposti, i sacramenti della Peniten-
za, dell’Eucaristia e dell’Unzione degli Infer-
mi; anzi anche ai cattolici € lecito chiedere
questi sacramenti da ministri acattolici, nella
cui Chiesa si hanno validi sacramenti, ogni-
qualvolta la necessita o una vera spirituale
utilita a cio persuada, e 1’accesso a un sacer-
dote cattolico riesca fisicamente o moralmen-
te impossibile” (OE, 27).

¢ Ordo unctionis infirmorum eorumque pa-
storalis curae. Rituale romanum ex decreto
sacrosancti concilii oecumenici Vaticani I1
instauratum auctoritate Pauli VI promulga-
tum, Editio typica, Typis Poliglottis Vatica-
nis, 1972, 82 pp.

"I vari rituali in lingua corrente, a volte, of-
frono I’opportunita di un altro titolo, come ad
es. Sacrements pour les malades. Pastorale et
célébrations, Ritual de la uncion y de la pa-
storal de enfermos, Die Feier der Kranken-
sakramente, Ungdo e pastoral dos doentes,
Pastoral Care of the Sick: Rites of Anointing
and Viaticum...
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8 Cfr. Costituzione Apostolica Sacram
Unctionem infirmorum di Paolo VI, in OUI,
pp. 14-17.

® Cfr. anche Codice di diritto canonico,
1003; Catechismo della Chiesa Cattolica,
1516; Carta degli operatori sanitari (1994°),
112.

' Per un maggior dettaglio, cfr. E. SAPORI,
La “receptio” del rito dell’'unzione degli in-
fermi in alcune chiese europee: tra speranze,
realta e sfide, in Celebrare il sacramento del-
l'unzione..., op. cit., pp. 77-166.

! Sacrements pour les malades. Pastorale
et célébrations, Chalet-Tardy, 1980 (= AELF,
Paris 1977).

2 EpiscoPADO ESPANOL, Ritual de la un-
cion y de la pastoral de enfermos, reformado
segiin los decretos del Concilio Vaticano 11,
aprobado por el Episcopado Espariiol y con-
firmado por la Sagrada Congregacion para
el culto divino, editorial Alfredo Ortells et alii
- Comisién episcopal espaifiola de liturgia,
1974. D’ora in poi indicato con la sigla RU-
PE. Nella quarta edizione del 1987 sono state
inserite le modifiche proposte in accordo con
il Codice di diritto canonico del 1983: cfr. No-
titiae n. 207, settembre 1983, 551-552; Pasto-
ral litiirgica nn. 135-136, marzo 1984, 17-19.

3 Cfr. RUPE, n. 59.

'* Cfr. RUPE, n. 65.

' Cfr. RUPE, n. 66.

6 Cfr. RUPE, n. 68.

7 Cfr. RUPE, n. 69.

'8 Cfr. RUPE, n. 76.

' EPISCOPATO AUSTRIACO, Pastorale degli
infermi e rito dell’'unzione (6 novembre
1975), in Lettere Pastorali 1974-1975, Magi-
stero Episcopale, Verona 1977, col. 1617.

2 EPISCOPATO AUSTRIACO, op.cit., col.
1618.

2 EPISCOPATO AUSTRIACO, op.cit., coll.
1618-1619.

2 EPISCOPATO AUSTRIACO, op.cit., col.
1620.

% Cfr. G. DANNEELS, L’onction des mala-
des, in La documentation catholique, 2170
(16 novembre 1997) pp. 982-985.

* Ibidem.

% Cfr. W.G. WHEELER — G. MOVERLEY, [/
sacramento degli infermi, in Lettere Pastorali
1974-1975, op.cit., coll. 1585-1588.

* W.G. WHEELER — G. MOVERLEY, op.cit.,
col. 1586.

' W.G. WHEELER — G. MOVERLEY, op.cit.,
col. 1588.

2 Cfr. W.E. GRASAR — J. BREWER, L’ unzio-
ne degli infermi, in Lettere Pastorali 1974-
75, op.cit., coll. 1605-1608.

* W.E. GRASAR — J.BREWER, op.cit., col.
1606.

3 Cfr. CONFERENZE EPISCOPALI DI INGHIL-
TERRA E GALLES, D’IRLANDA E DI ScoziA, Un
solo pane, un solo corpo, in Il Regno. Docu-
menti, 1999, 3, p. 130.

3 Cfr. S. MAZZARELLO, Liturgia dei mori-
bondi, in Liturgia cristiana, messaggio di spe-
ranza. I nuovi riti dell’Unzione degli infermi,
del Viatico e della raccomandazione dell’ani-

ma, Atti della XXIII settimana liturgica Na-
zionale, Bergamo 1972, a cura del Centro di
Azione Liturgica, Messaggero S. Antonio, Pa-
dova 1973 (= Collana liturgica nuova serie,
13), pp. 92-103; R. DALLA MUTTA, Il Viatico
ai morenti: panoramica storica, in “Rivista di
pastorale liturgica” 33 (1995/3) 23-30.

* “Ministri ordinari del Viatico sono il par-
roco e i vicari parrocchiali, i cappellani e il su-
periore della comunita negli istituti religiosi
clericali e nelle societa di vita apostolica, per
tutti coloro che vivono nella casa. In caso di ne-
cessita o col permesso almeno presunto del mi-
nistro competente, qualsiasi sacerdote o diaco-
no amministri il Viatico; in mancanza di un mi-
nistro sacro, qualunque fedele regolarmente
autorizzato. Il diacono usi il medesimo rito in-
dicato nel Rituale per il sacerdote; gli altri se-
guano il rito descritto per il ministro straordi-
nario nel rituale Rito della comunione fuori
della Messa e culto eucaristico, (OUI, 29).

* Per una trattazione piu completa sull’ar-
gomento cfr. G. CAVAGNOLI, /I Viatico e il Ri-
to «continuo» della Penitenza e dell’ Unzione
degli infermi, in A. GRILLO — E. SAPORI (a cu-
ra di), Celebrare il sacramento dell’unzione
degli infermi..., op.cit., pp. 201-235; in parti-
colare si considerino le opportune conclusio-
ni alle pp. 230-235.

** “Ravviva in noi, Signore, nel segno di
quest’acqua benedetta il ricordo del Battesi-
mo e la nostra adesione a Cristo Signore, cro-
cifisso e risorto per la nostra salvezza” (OUI,
151).
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BONIFACIO HONINGS

4. Fede e secolarizzazione nell’ultima fase

della vita

Unariflessione su fede e secola-
rizzazione nell’ultima fase della
vita di una persona malata sembra,
a prima vista, un tema paradossa-
le, in quanto si tratta di due realta
tematiche che hanno caratteristi-
che ben diverse. La fede, infatti, €
una delle tre virtu teologali, e
quindi appartiene alla sfera del sa-
cro, del religioso, del trascenden-
te; la secolarizzazione ¢ uno dei
tanti cambiamenti culturali e,
quindi, appartiene alla sfera del
profano, del secolare, dell’imma-
nente. Fede e secolarizzazione
sembrano dunque realta esisten-
ziali non compatibili neppure per
una riflessione parallela. Tutt’al
pill sembra fattibile una riflessione
alternativa, vale a dire o fede e fa-
se terminale della vita o secolariz-
zazione e fase terminale della vita;
comunque, una riflessione in cui
fede e secolarizzazione convergo-
no sembra impossibile. Eppure
proprio questa et-et riflessione di
fede e secolarizzazione nell’ulti-
ma fase della vita di una persona
malata ¢ un tema palliativo assai
agibile. Poiché, essendo due realta
che non solo non si oppongono,
ma persino s’intrecciano e si rela-
zionano a vicenda, esse formano
una dualita complementare. Tutta-
via, a scanso di ogni equivoco,
preciso che tra le due realta esiste
una specifica distinzione: la fede
non & secolarizzazione e questa
non ¢ fede, per cui I’una non ¢ mai
conducibile all’altra; anzi, il feno-
meno della secolarizzazione, nel
quale vive il cristiano di oggi, met-
te addirittura la sua fede in crisi e
scalfisce anche la sua speranza
teologale per quanto riguarda sia
la vita presente sia quella futura'.
Non di meno, nella vita umana in
genere e nella sua fase terminale
in particolare, primeggiano, in
modo assoluto, sia la fede sia la
speranza. Pertanto, senza esclude-

re, anzi, ma a certe condizioni, 1’u-
tilita di cure appartenenti alla se-
colarizzazione, nell’ultima fase
della vita la fede resta una neces-
sita palliativa assoluta. Da qui
I’articolazione della presente ri-
flessione: in un primo momento
preciso alcune ragioni del rappor-
to tra fede e secolarizzazione; in
un secondo momento rilevo alcu-
ne caratteristiche di situazione se-
colarista della fase terminale della
vita; in un terzo momento presen-
to la cura primaziale della fede
quale unica realta trascendente di
sollievo palliativo olistico o inte-
grale.

1. Ragioni del rapporto tra fede
e secolarizzazione

L’umanita vive un periodo nuo-
vo della sua storia; profondi e ra-
pidi mutamenti si estendono pro-
gressivamente all’intero universo.
Provocati dall’intelligenza e dal-
I’attivita creativa dell’uomo, que-
sti mutamenti si ripercuotono su di
lui, sui suoi giudizi e desideri indi-
viduali e collettivi, sul suo modo
di pensare e agire sia nei confronti
delle cose che degli uomini. I pa-
dri del Vaticano II parlano di una
vera trasformazione sociale e cul-
turale con riflessi anche nella vita
religiosa e morale’. “Oggi, in una
societa industrializzata e secola-
rizzata, molte cose sono cambiate
sia sul piano del costume che della
mentalitda’. Da notare che la tra-
sformazione sociale e culturale e i
cambiamenti religiosi ed etici re-
cavano e recano ancora con sé, pill
che mai, non lievi difficolta, so-
prattutto a causa dei contrasti. In-
fatti, mentre ’'uomo da una parte
estende sempre piu largamente le
proprie conoscenze scientifiche e
capacita tecniche, dall’altra non
sempre riesce a metterle a proprio

servizio. Il genere umano non ha
mai avuto a disposizione tante ric-
chezze, anche a livello economi-
CO, eppure una parte sempre mag-
giore dell’umanita soffre ancora la
fame e vive in situazioni addirittu-
ra disumane. Mai come oggi gli
uomini hanno avuto un cosi acuto
senso di liberta, eppure si afferma-
no intanto nuove forme di schia-
vitu; basti pensare al crescente fe-
nomeno sociale della tossicodi-
pendenza giovanile, al preoccu-
pante aumento dell’alcolismo e
del tabagismo femminili e cosi
via. Immersi in queste condizioni
contrastanti, molti contemporanei
non riescono piu a identificare i
veri valori perenni e ad armoniz-
zarli, come dovuto, con il proces-
so della secolarizzazione che ten-
de sempre piu al secolarismo*.
Percio Papa Montini avverti la
necessita di approfondire, esplici-
tamente, l’'intimo rapporto tra
evangelizzazione e cultura della
secolarizzazione. Nella sua esorta-
zione apostolica Evangelii nun-
tiandi, dopo avere esplorato il di-
namismo del Vaticano Il in tutte le
direzioni e in tutte le dimensioni,
ed essersi reso conto dei vari mu-
tamenti, giunge alla conclusione
che evangelizzare ¢ assumere e
trasfigurare le culture nella misura
in cui esse sono la vita dei popoli e
degli uomini. La cultura ¢ la sinte-
si della vita di ogni popolo, la sua
memoria, il modo di essere, di vi-
vere, di valutare; la cultura ab-
braccia il comportamento degli
uomini con gli altri uomini, con la
natura e con Dio. La Chiesa non
puo restare indifferente di fronte ai
popoli e alle loro culture. In quan-
to popolo di Dio deve generare nel
seno di ogni popolo e di tutti i po-
poli una cultura cristiana. La Chie-
sa, popolo di Dio, quando annun-
cia il Vangelo e i popoli accolgono
la fede, s’incarna in essi e assume
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le loro culture, instaurando cosi
non una identificazione, ma piut-
tosto uno stretto vincolo con esse.
Per questo, concentrando la sua at-
tenzione sulla unica ragion d’esse-
re della Chiesa che ¢ I’evangeliz-
zazione in rapporto alla cultura del
nostro tempo, Paolo VI precisa an-
zitutto che si deve evangelizzare la
cultura e le culture dell’'uomo non
in maniera decorativa, a somi-
glianza di vernice superficiale, ma
in modo vitale, in profondita e fi-
no alle radici’. Questa evangeliz-
zazione in profondita riguarda an-
che le radici degli aspetti econo-
mico-sociali, perché sono, in un
certo senso, le dimensioni-base di
ogni processo culturale. Fede e se-
colarizzazione non sono dunque
sfere indipendenti, anzi. Infatti, da
una parte, la fede trasmessa dalla
Chiesa ¢ vissuta a partire da una
cultura preesistente, cioe¢ da cre-
denti profondamente legati a una
cultura e, dall’altra, la costruzione
del Regno non puo non avvalersi
degli elementi della cultura e delle
culture umane®. Le culture non so-
no uno spazio vuoto, carente di
autentici valori, né I’evangelizza-
zione della Chiesa ¢ un processo
di distruzione, ma di consolida-
mento e rafforzamento di tali valo-
ri. evangelizzazione & un contri-
buto alla crescita dei “germi del
Verbo” presenti nelle culture’.
Questo rapporto positivo tra fede e
cultura implica che la Chiesa deve
impegnarsi a un adattamento, un
aggiornamento, realizzando lo
sforzo di una tradizione del mes-
saggio evangelico nel linguaggio
antropologico e nei simboli della
cultura in cui s’inserisce®. In altri
termini, cio vuol dire che ’evan-
gelizzazione della cultura e quindi
la fede vengono sfidate da un cam-
biamento culturale e da un mondo
intero fortemente caratterizzati da
un processo di secolarizzazione,
che a sua volta ¢ intimamente le-
gato al progresso della scienza,
della tecnica e al cambiamento
dell’urbanizzazione. La cultura
subisce I’impatto dell’avvento
della civilta urbana industriale e
postmoderna che, a loro volta, so-
no dominate da due caratteristi-
che: la conoscenza fisico-matema-
tica e la mentalita efficientista.
L’avvento di questo tipo di civilta
minaccia le stesse radici della cul-
tura cristiana, in quanto nel suo

processo storico comporta sul pia-
no ideologico ancora i problemi
del liberalismo e del materialismo.
Dico “problemi” perché in ambe-
due troviamo annidata non solo la
tendenza a una legittima e auspi-
cabile secolarizzazione, ma anche
la deviazione al secolarismo. Co-
munque, la cultura moderna, ispi-
rata dalla mentalita scientifica e
tecnica, promossa dalle grandi po-
tenze e contrassegnata dalle ideo-
logie menzionate, pretende di es-
sere universale. I popoli, le culture
particolari, i vari gruppi umani,
sono invitati, anzi costretti, a inte-
grarvisi®. Tutto cio sottolinea, a
sua volta, le sfide che la Chiesa
deve affrontare. Da un lato, in essi
si manifestano i segni dei tempi, le
indicazioni di quel futuro verso

cui si avvia sempre piu la cultura
secolarista, dall’altro s’impone
con sempre piu urgenza il compito
evangelizzatore della Chiesa di di-
scernerli per poter consolidare i
valori umano-cristiani e abbattere
gli idoli liberalizzanti e materializ-
zanti del processo della moderna
cultura secolarizzante verso il se-
colarismo ateo'. I padri del Vati-
cano II hanno avvertito questo
processo in termini inequivocabi-
li. “Molti nostri contemporanei
sembrano temere che, se si fanno
troppo stretti i legami tra attivita
umana e religione, venga impedita
I’autonomia degli uomini, delle
societa, delle scienze”'. Questa
paura ¢ pero infondata a condizio-
ne che si distingua tra autonomia

relativa e autonomia assoluta. “Se
per autonomia delle realta terrene
intendiamo che le cose create e le
stesse societa hanno leggi e valori
propri, che I’'uomo gradatamente
deve scoprire, usare e ordinare, al-
lora si tratta di una esigenza legit-
tima, che non solo ¢ postulata da-
gli uvomini del nostro tempo, ma
anche ¢ conforme al volere del
Creatore. Percio la ricerca metodi-
ca di ogni disciplina, se procede in
maniera veramente scientifica e
secondo le norme sociali, non sara
mai in reale contrasto con la fede,
perché le realta profane e le realta
della fede hanno origine dal mede-
simo Iddio”"?. Gli stessi padri de-
plorano certi atteggiamenti menta-
1i, anche tra i cristiani, di non aver
sufficientemente percepito la le-
gittima autonomia della scienza,
suscitando contese e controversie
da ritenere che scienza e fede si
oppongono tra loro'. Tuttavia, se
con I’espressione “‘autonomia del-
le realta temporali” si intende che
le cose create non dipendono da
Dio, e che I’'uomo puo adoperarle
cosi da non riferirle al Creatore,
allora nessuno che creda in Dio
non avverte quanto false siano tali
opinioni. La creatura, infatti, sen-
za 1l Creatore svanisce. Anzi, 1’o-
blio di Dio priva di luce la creatu-
ra stessa. Da quanto detto sul
rapporto tra fede e secolarizzazio-
ne segue che la Chiesa, nella sua
funzione evangelizzatrice, deve
procedere con grande prudenza e
non minore cauto discernimento.
Invitata non per distruggere ma
per aiutare le culture a consolidar-
si nel loro essere e nella loro iden-
tita, la Chiesa invita gli uvomini di
ogni razza e popolo a riunirsi, me-
diante la fede in Cristo, in un uni-
co e universale popolo di Dio. Es-
sa vede con soddisfazione, perché
conforme ai suoi principi evange-
lici, le aspirazioni dell’umanita
verso I’integrazione e la comunio-
ne universale. Non solo, ma oltre
ad approvare questa unita cattoli-
ca, la Chiesa promuove e incorag-
gia anche le forme di comunione
tra le culture e di giusta integrazio-
ne ai livelli economico, sociale e
politico®. Tutto cid non significa
che la coscienza religiosa ¢ legata
alle forme del processo della seco-
larizzazione in quanto connesse
all’emergenza della scienza, della
tecnica e alla crescente urbanizza-
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zione. Il passaggio alla civilta se-
colare non porta all’abolizione
della religione, in genere, e della
fede cristiana, in specie. Certo, ed
¢ la conclusione di questo primo
momento, il processo di secolariz-
zazione costituisce una sfida alla
fede, in quanto condiziona con
nuove forme e strutture di vita la
coscienza religiosa e ’esistenza
cristiana. La vita secolarizzata evi-
denzia problemi finora ignorati. I
modi di vita e le strutture abituali
dell’esistenza si sconvolgono co-
me pure le condizioni di vita del-
I’'uomo religioso, dei fedeli e della
comunita cristiana'®. La Chiesa si
trova cosi sfidata a rinnovare la
sua evangelizzazione da permette-
re ai suoi fedeli e alle sue comu-
nita di vivere in modo aggiornato
il loro cristianesimo e la loro fede
cristiana. Dunque interessa vedere
come la Chiesa armonizza, per
quanto riguarda I’ultima fase della
vita dell’uomo, la fede e la secola-
rizazione tra di loro.

2. Caratteristiche della
situazione di crisi secolarista
nella fase terminale

La malattia, il dolore e la morte
sono sempre stati uno dei proble-
mi pill angosciosi non solo per la
coscienza umana ma anche per
quella cristiana. Anche i cristiani
ne conoscono la portata e ne av-
vertono la complessita. Infatti,
“nella crisi dei valori sono impli-
cate le convinzioni dei familari,
del personale sanitario e ospeda-
liero che, non comprendendo 1’a-
spetto religioso e quindi I’arricchi-
mento spirituale della malattia e
della morte, tengono lontano, il
piu possibile, quei segni e aiuti
della fede, ai quali il credente am-
malato avrebbe diritto. Oggi si
frappongono difficolta pratiche al-
la cura pastorale dei malati soprat-
tutto nella ultima fase della loro
vita. Gli ambienti secolarizzati
della famiglia, degli ospedali, del-
le case di cura non sempre sono
adeguatamente aperti all’annunzio
evangelico e quindi ad una rece-
zione di fede e speranza teologali
delle quali la Chiesa ¢ portavoce e
portatrice. Percio I’infermo e il
morente non hanno sovente una
diretta evangelizzazione e sono
privati del diritto di conoscere, in

modo a loro adatto e proporziona-
to, la verita che li riguarda™". Cid
¢ tanto piu ingiusto quando pen-
siamo che, illuminati e sorretti
dalla fede, i cristiani hanno modo
di penetrare pit a fondo il mistero
della malattia, del dolore, della
morte e i mezzi di affrontarli con
piu virile fortezza. Dalle parole di
Cristo sanno, con assoluta certez-
za, quale sia il loro significato e
quale sia il loro valore non solo
per la salvezza propria ma anche
per la salvezza altrui e di tutto il
mondo. Cristo stesso, pur essendo
senza peccato, soffri nella sua Pas-
sione pene e tormenti di ogni ge-
nere, e fece suoi i dolori di tutti gli
uomini. Presentandosi come il Fi-
glio dell’Uomo che compie la
missione del servo di Jahve, Egli

portd a compimento quanto aveva
scritto di lui il profeta Isaia". Egli
¢ il Figlio prediletto, che con la
sua obbedienza accettd la morte
per i suoi fratelli, gli uomini®. Per
questo san Paolo insegna che al-
lorché siamo colpiti e oppressi da
dolori e da prove, ¢ lui, il Cristo,
che soffre in noi, sue membra; non
solo, ma queste prove e questi do-
lori sono di breve durata e di lieve
entitd, se si confrontano con la
quantita eterna di gloria che ci
procurano®. Di conseguenza, la
Chiesa vede nella sofferenza e nel-
la morte di uno, Gesu, che si offri
per tutti*', il momento supremo in
cui si accumulano sul Figlio, che li
presenta al Padre, non solo tutte le
scissioni e i peccati dell’umanita,

ma anche i secoli della sua storia
dolente. In questa luce della sua
fede, la Chiesa crede di contem-
plare e accogliere nel volto di ogni
uomo sofferente e morente, so-
prattutto nella sua fase terminale,
il volto di Cristo sofferente e mo-
rente sulla croce. Cosi illuminati e
sorretti dalla fede, i cristiani cre-
dono di contemplare, cogliere e
accogliere nel volto di un morente,
il Volto di Cristo, il volto del Fi-
glio di Dio che assume le sue sof-
ferenze e la sua morte™.

Tuttavia, non va dimenticato
che nel piano di Dio e della sua
provvidenza rientra il fatto che
I’'uomo deve lottare con tutte le
sue forze contro la malattia in tut-
te le sue forme, e adoperarsi in
ogni modo per conservarsi nel
grande bene della sua salute, per
servire la societa e la Chiesa. Ec-
coci alla secolarizzazione, poiché
non soltanto il malato deve lottare
contro la malattia, ma anche i me-
dici e tutti coloro che sono addetti
al servizio degli infermi. Essi non
devono tralasciare nulla di quanto
pud essere fatto, tentato, speri-
mentato per recare sollievo al cor-
po e allo spirito di chi soffre. La
maggiore conoscenza della scien-
za medica e la piu efficiente appli-
cazione del potere tecnico devono
mettere in pratica le parole del
Vangelo in cui Cristo raccomanda
di curare I’'uomo nell’integralita
del suo essere umano®. Anche nel-
la fase terminale non devono man-
care i sollievi, propri “della seco-
larizzazione”, tanto piu perché la
scienza medica con i suoi stru-
menti tecnici € oggi piti che mai in
grado di offrire dei sollievi pallia-
tivi. Non entro in dettagli concreti
perché & compito di altri, molto
pit competenti relatori; preciso
soltanto che ogni sollievo non puo
prescindere da una visione del-
I'uomo che intravede “nella di-
mensione corporea dell’individuo
I’espressione di un bene spirituale
piu grande.Gli scienziati devono
comprendere il corpo umano co-
me la dimensione tangibile di una
realta personale unitaria, corporea
e spirituale allo stesso tempo. L’ a-
nima spirituale dell’'uomo, sebbe-
ne non tangibile in se stessa, costi-
tuisce sempre la radice della sua
realta esistenziale e tangibile, del-
la sua relazione col resto del mon-
do e, di conseguenza, del suo pe-
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culiare e inalienabile valore”*.
Ora, questo valore risulta piu che
mai fondamentale e primario nel-
I’ultima fase della vita, quando la
scienza e la tecnica devono arren-
dersi al mistero della morte e ce-
dere il primato alla fede.

3.La Fede, cura palliativa
primaziale

L’ultima fase della vita obbliga,
nel mondo attuale, sempre pill uo-
mini a porsi interrogativi capitali
sul significato del dolore e della
morte, che malgrado ogni progres-
SO continuano a sussistere e, quin-
di, su cosa ci sara dopo questa vi-
ta”. A questi interrogativi puo sol-
tanto rispondere Cristo sofferente
e morente sulla croce, in quanto ri-
vela i il suo anelito di redimere
ogni uomo, tutto 'uvomo e tutti gli
uomini. Nella sua sofferenza e nel-
la sua morte, Cristo stesso e, per
mezzo di esse, il Padre offrono il
loro perdono a tutta I’umanita e
manifestano il mistero della loro
grazia, della loro misericordia®.
L’ultima fase della vita dell’'uomo
sulla terra rivela cosi, alla luce del-
la fede cristiana, che la riconcilia-
zione con Dio, 1’ Assoluto, si rea-
lizza paradossalmente non con la
potenza ma con la debolezza uma-
na, non con la sapienza di questo
mondo, ma con la stoltezza della
croce che ¢ sapienza di Dio. Attra-
verso il suo messaggio, la sua
morte e la sua risurrezione, ci ha
dato la sua vita divina: dimensione
insospettata ed eterna della nostra
esistenza terrena”. La luce della
fede ci rivela che esiste un rappor-
to stretto tra malattia, dolore, mor-
te e la condizione di peccato in cui
si trova I’'uomo a causa del pecca-
to originale originante dei suoi
protoparenti*®*. Gesu, che ¢ venuto
a togliere il peccato del mondo, ha
percido avuto un’attenzione tutta
particolare per i malati e ha mani-
festato verso di loro la sua infinita
misericordia, liberando dalle in-
fermita quanti ricorrevano a Lui
con fede e gli venivano portati con
fiducia. La guarigione miracolosa
dai mali fisici &, percio, nel Vange-
lo segno e preludio della liberazio-
ne dal peccato®. Percio, nel Corpo
di Cristo che ¢ la Chiesa, se un
membro soffre, soffrono con lui
tutti gli altri membri*. E quindi ot-

tima cosa che tutti i battezzati par-
tecipino alle cure palliative, desti-
nate ad alleviare ogni umano biso-
gno, soprattutto nella fase termina-
le della vita. Tutti i cristiani devo-
no fare proprie la sollecitudine e la
carita di Cristo e della Chiesa ver-
so gli infermi, in genere e verso le
persone, che si trovano nell’ultima
fase della loro vita, in particolare.
Ognuno deve prendersi premurosa
cura dei malati, secondo le possi-
bilita del proprio stato e della sua
specifica competenza. In questo
servizio di carita hanno, poi, un
compito particolare i familiari e gli
addetti alla cura dei sofferenti e
morenti. A loro tocca confortarli
con parole di fede e con la pre-
ghiera comune, raccomandarli al
Signore sofferente e glorificato,
esortarli anzi a unirsi spontanea-
mente alla passione e morte di Cri-
sto, per contribuire al bene del po-
polo di Dio*. Ecco perché , nella
fase terminale, la piu adatta cura
palliativa ¢ la luce della fede. E il
momento di suggerire parole in
grado di aiutare i malati a rendersi
conto del significato della loro si-
tuazione terminale; di esortarli a
lasciarsi guidare dalla luce della
fede che li porta a unirsi al Cristo
sofferente, santificando con la pre-
ghiera quel tempo che manca an-
cora all’incontro diretto con Lui. E
giunto il momento dell’invito divi-
no di dare al restante cronos im-
manente della vita terrena il suo
valore di chairos trascendente del-
la vita celeste. E arrivato il mo-
mento storico in cui la secolarizza-
zione deve aprirsi al momento me-
tastorico della fede. La persona
umana & pit che mai giunta al mo-
mento di accogliere con fede e fi-
ducia teologali, il gesto sacramen-
tale dell’amore misericordioso di
Gesl, di affidarsi cioe alla piu effi-
ciente cura palliativa. Mi riferisco
a quel dono speciale di grazia che
¢ il sacramento dell’Unzione degli
infermi. Istituito da Cristo, “medi-
co del corpo e dello spirito”, il sa-
cramento dell’Unzione degli infer-
mi ¢ stato annunciato da S. Giaco-
mo con le seguenti espressioni:
“Chi ¢ malato chiami a sé il pre-
sbitero della Chiesa e preghino su
di lui, dopo averlo unto con I’olio,
nel nome del Signore. E la pre-
ghiera fatta con fede salvera il ma-
lato: il Signore lo rialzera e se ha
commesso peccati, gli saranno

perdonati”*. La formula che ac-
compagna l’unzione recita: “Per
questa santa Unzione e la sua piis-
sima misericordia ti aiuti il Signo-
re con la grazia dello Spirito Santo
e liberandoti dai peccati ti salvi e
nella sua bonta ti sollievi”*. Notia-
mo bene I’accento sul primato del-
la fede nella cura palliativa piu in-
tegrale celebrata da Gesu stesso. E
un aiuto a tutto I’uomo, vivente in-
diviso, per la sua salvezza integra-
le. “Il sacramento vuol essere ri-
medio del corpo e dello spirito per
ogni cristiano, il cui stato di salute
risulta seriamente compromesso
per malattia o vecchiaia. I due ele-
menti — corporale e spirituale —
sempre per loro natura connessi,
vanno tenuti presenti se si vuole
comprendere il segno e la grazia
sacramentale dell’Unzione degli
infermi. La malattia fisica, infatti,
aggrava la fragilita spirituale, pro-
pria di ogni cristiano, e potrebbe
portarlo, senza una speciale grazia
del Signore, alla chiusura egoistica
in se stesso, alla ribellione contro
la Provvidenza e alla disperazio-
ne”*. Tutto questo evidenzia che
la cura palliativa per eccellenza,
fondata sulla fede, consiste nella
personale presenza di Cristo pres-
so I’infermo. Colui che, come nes-
sun altro uomo, conosce il soffrire
e morire gli & vicino per dargli for-
za e aiutarlo a conservare la fidu-
cia in Dio Padre e ad avere pazien-
za verso il suo fragile corpo desti-
nato alla risurrezione. Rinfrancato
dalla fiducia in Dio, il malato ter-
minale ottiene la forza di vincere
le tentazioni del maligno e 1’an-
sieta della morte®. I padri del Vati-
cano II aggiungono che insieme a
Cristo ¢ presente e solidale con
I’infermo tutta la Chiesa. “Con la
sacra Unzione e la preghiera dei
sacerdoti tutta la Chiesa racco-
manda gli ammalati al Signore
sofferente e glorificato, perché al-
leggerisca le loro pene e li salvi™*.
Nella sua sacramentale cura pal-
liativa, Gesu comunica la grazia
dello Spirito Santo, che ha per ef-
fetti propri il sollievo e il rinvigori-
mento del malato, la riunificazione
del suo essere lacerato dalla malat-
tia, la comprensione del suo signi-
ficato e 1’aiuto a viverla salutar-
mente”. Tutto questo si verifica
soprattutto nella fase terminale.
Infatti, “quando I’infermita ¢ de-
stinata nel disegno di Dio a matu-
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rare nella morte, allora il sacra-
mento fara crescere nell’infermo
la fede e la speranza cosi da dargli
la forza di affrontare 1’ultima pro-
va. Per la presenza dinamica del
Signore risorto e del suo Spirito
vivificante, 1’Unzione sara il se-
gno operativo dell’ultimo e defini-
tivo inserimento nella Pasqua del
Signore. In tal modo il sacramento
sara la preparazione a quella vitto-
ria definitiva sul male e sulla mor-

te, che completera 1’assimilazione
a Cristo iniziata col Battesimo™*.
Due cose sono ormai luce clarius:
la prima riguarda il limite imma-
nente della secolarizzazione; la se-
conda riguarda il primato trascen-
dente della fede. Quanto alla fede
¢ evidente che essa ¢ necessaria
per gli effetti palliativi, soprattutto
del sacramento degli infermi. La
fede & necessaria non solo per una
efficiente cooperazione del sog-
getto terminale, ma anche affinché
la preghiera del sacerdote e della
comunita abbiano la sperata effi-
cacia. Pertanto, coloro che parteci-
pano alla celebrazione del sacra-
mento sono invitati ad una parteci-
pazione di fede umile e profonda
che sia, allo stesso tempo, un ab-
bandono pieno di fiducia e confi-
denza nell’amore misericordioso
del Padre®. La secolarizzazione
non pud non ammettere il suo li-
mite sia scientifico sia tecnico. Di
fronte a malattie terminali e, quin-
di, alla morte, soltanto la cura pal-
liativa primaziale della fede ¢ in
grado di dare il vero senso alla sof-

ferenza e alla morte: il passaggio
alla vita eterna. Il limite terapeuti-
co della secolarizzazione dovreb-
be rimandare all’orizzonte salvifi-
co illimitato della vita teologale.
La secolarizzazione riconoscereb-
be cosi la sua autonomia relativa
perché si dimostrerebbe aperta alla
pienezza della vita futura, dando
attualita esistenziale all’ardente
desiderio paolino di uscire da que-
sto mondo terrestre per essere
sempre col Cristo*. La secolariz-
zazione converge con la fede della
Chiesa che da, con Pietro, ragione
della speranza che ¢ in noi*'. In
modo particolare, la Chiesa ripete,
come Paolo a coloro che soffrono
e stanno per morire, il Vangelo
della risurrezione, affinché non
abbiano “ad affliggersi come gli
altri che non hanno speranza”. 1
malati terminali non solo non si
sentiranno né soli, né separati, né
inutili, ma avranno sempre piu co-
scienza di essere chiamati da Cri-
sto a essere la sua immagine viva e
trasparente e a collaborare con lui
alla salvezza universale. Proprio
per questo va piu che mai procla-
mato: quando la secolarizzazione
non puo offrire altro che la cure
immanente della disperazione del
secolarismo, la morte eutanasica,
la fede ¢ in grado di offrire la care
trascendente della speranza del
cristianesimo, il trapasso alla vita
eterna. Quando la scienza medica
chiude Ia finestra ad ogni speranza
terapeutica, la fede spalanca la
porta alla cura palliativa del mes-
saggio salvifico di Cristo. Conclu-
do: “Dio Padre clementissimo, che
conosci il cuore degli uomini e ac-
cogliifigli e le figlie che tornano a
te, abbia pieta di loro nella ultima
fase della loro vita, fa che la santa
Unzione con la preghiera della no-
stra fede li sostenga e li conforti,
perché nella gioia del tuo perdono
si abbandonino fiduciosi tra le
braccia della tua misericordia. Per
Cristo Gesu, tuo Figlio e nostro Si-
gnore, che ha vinto la morte e ci ha
aperto il passaggio alla vita eterna,
e vive e regna con te per tutti i se-
coli dei secoli. Amen®.

P. BONIFACIO HONINGS, O.C.D.
Professore emerito di Teologia morale
alla Pontificia Universita Lateranense,

Roma, Italia,

Consultore del Pontificio Consiglio
per la Pastorale della Salute,
Santa Sede

Note

! Cfr. Documento pastorale dell’ Episcopa-
to Italiano, Evangelizzazione e sacramenti
della Penitenza e dell’ Unzione degli infermi,
Elle Di Ci, Torino 1974, n. 118.

2 Cfr. Costituzione Pastorale su “La Chiesa
nel mondo contemporaneo” Gaudium et spes
(GS), n.4.

* Episcopato italiano, op.cit., n. 121

+Cfr. GS, n. 4.

* Cfr. PaoLo VI, Evangelii nuntiandi (EN),
n. 20.

¢ Ibidem.

7 Cfr. GS, n. 57.

8 Cfr. EN, 53 € 62; GS, n. 58.

° Cfr. PUEBLA, Comunione e partecipazio-
ne (CP), a cura di P. Vanzan, traduzione di A.
Marranzini. Editrice Ave, Roma 1979, n.
2970.

' Nella sua essenza il secolarismo stacca e
oppone 1’'uomo a Dio e concepisce la costru-
zione della Storia come esclusiva responsabi-
lita dell’uvomo, considerato nella sua imma-
nenza. Si tratta di una concezione del mondo,
nella quale questo si spiega da sé senza che ci
sia bisogno di ricorrere a Dio, divenuto in tal
modo superfluo e ingombrante. Un simile se-
colarismo per riconoscere il potere dell’uomo,
finisce col fare a meno di Dio e col negarlo.
Nuove forme di ateismo — un ateismo antro-
pocentrico, non pil astratto e metafisico ma
pragmatico, programmatico e militante - sem-
brano derivarne. In connessione con questo
secolarismo ateo, ci vengono proposti tutti i
giorni, sotto le forme piu svariate, la civilta di
consumi, I’edonismo elevato a valore supre-
mo, la volonta di potere e di dominio, discri-
minazioni di ogni tipo: altrettante inclinazioni
inumane di questo umanesimo (cfr. EN, n. 55;
CP, n. 2984).

"' GS, n. 36.

' [bidem. Cfr. Conc. Vat. I, Cost. dogm. De
fide cath., cap. III: Denz. 1785-1786.

" Cfr. GS, n. 36.

'* Ibidem.

15 Cfr. CP, nn. 2974 - 2975.

'* Cfr. PaoLO VI, Octogesima adveniens, n.
10.

"7 Cfr. Episcopato italiano, op.cit., n. 120.

" Cfr. Is 42 e 53,4-5.

" Cfr. Mc 12,6-8.

2 Cfr. 2Cor 4,17.

2 Cfr. Rm 15,18-19.

2 Cfr. Mc 15,34; Mt 25,34-40; 27,46.

2 Cfr. CEL, Sacramento dell’Unzione e cu-
ra pastorale degli infermi, n.3-4.

* Pontificia accademia per la vita, Etica e
ricerca biomedica. Il Regno-documenti, 9.
2003, p. 274.

» Cfr. GS, n. 10.

% Cfr. Rm 3,21-26.

2 Cfr. 1Cor 15,48-49.

2 Cfr. CCC, 379. Tuttavia sarebbe un erro-
re il considerare la malattia stessa, almeno in
linea generale, come un castigo di peccati per-
sonali.

» Episcopato italiano, op.cit., n. 133.

0 Cfr. 1Cor 12,26.

3 Cfr. CEI, op.cit., n. 33-34.

2 Ge 5,14-15.

* Episcopato italiano, op.cit., n.139.

* Episcopato italiano, op.cit., n.140.

» Cfr. CEI, op.cit., n. 6; cfr. anche Episco-
pato italiano, op.cit., n. 142-143.

* Lumen gentium, n. 11.

7 Cfr. Episcopato italiano, op.cit., n. 144.

* Episcopato italiano, op.cit., n. 146.

¥ Ibidem, n. 148.

“ Cfr. Fil 1,19-23.

4 Cfr. 1Pt 3,14.

21 Tess 4,13.

“ CEl, op.cit., p. 57-58.
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5. Il trattamento proporzionato e sproporzionato,
I’accanimento terapeutico e la cura palliativa

Chi legge la storia dell’'umanita
¢ colpito dalla sua ambiguita. Cio
che non solo sembra avere I’appa-
renza di un progresso, ma lo ¢
realmente, dando la possibilita di
risolvere problemi fino ad allora
ritenuti irrisolvibili, non raramen-
te ne fa sorgere di nuovi. Lo stesso
avviene per il progresso scientifi-
co nel campo medico. L’introdu-
zione dell’anestesia, intorno al
1840, rese possibile la chirurgia.
L’applicazione della radioterapia,
negli anni Venti e della chemiote-
rapia negli anni Cinquanta del se-
colo scorso, provoco un terremoto
nel trattamento dei tumori maligni.
La scoperta dei sulfamidici e degli
antibiotici, a partire dagli anni
Trenta e Quaranta, che aprirono il
varco alla lotta contro le infezioni
batteriche, e lo sviluppo dei siste-
mi per la ventilazione polmonare
nell’immediato dopoguerra dette-
ro al medico la possibilita di salva-
re la vita a molti pazienti la cui
condizione in precedenza sarebbe
stata considerata disperata.

Tuttavia, la possibilita di prolun-
gare la vita ha suscitato nuovi in-
terrogativi etici, finora sconosciu-
ti: si pud sicuramente prolungare
la vita, ma questa impresa non ¢
stata sempre un motivo di smisura-
ta allegria. Mi ricordo che, negli
anni Settanta, durante i miei studi
di medicina all’Universita di Am-
sterdam, nel reparto di neurologia
dell’ospedale universitario, ad al-
cuni pazienti venne applicata la re-
spirazione artificiale per oltre cin-
que anni. Con il passare del tempo
si fece strada un dubbio profondo:
dobbiamo veramente continuare la
respirazione artificiale? Ma per
quale scopo? Che possibilita ¢’¢ di
riacquistare lo stato di coscienza?
D’altra parte sorgeva la domanda
se era lecito “staccare la spina”.
Molti si ricorderanno ancora del
vivace dibattito intorno al caso di

Karen Ann Quinlan negli anni Set-
tanta: interrompere la respirazione
artificiale a un paziente che non
riesce a respirare da sé, avendo co-
me conseguenza la morte, etica-
mente non equivarrebbe a provo-
carla?

La resistenza contro
I’accanimento terapeutico
e le sue conseguenze per la
discussione sull’eutanasia

Nei Paesi Bassi un professore di
psichiatria dell’Universita di Lei-
da, Van den Berg, pubblico nel
1969 un libro dal titolo significati-
vo: Medische macht en medische
ethiek, cioe “Potere medico ed eti-
ca medica”. In esso critico aspra-
mente l’accanimento terapeutico
del suo tempo. Per giustificare le
sue critiche presento il caso-limite
di un uomo che dall’infanzia era
paralizzato a tutte e due le gambe'.
Col tempo, la paralisi si estese pro-
gressivamente alla parte inferiore
del corpo. Insorse un decubito e
nella ferita, che stentava a guarire,
si formarono tumori maligni. L’u-
nico mezzo per conservarlo in vita
era eseguire un’emicorporectomia,
cio¢ I’amputazione della parte in-
feriore del corpo, delle gambe, del
bacino e di una parte dell’addome.
L’operazione fu eseguita con la
conservazione dei reni e del fega-
to. Inoltre, il chirurgo costrui orifi-
zi per le feci e le urine. Una foto-
grafia nel libro sopraccitato mostra
I’vomo il cui corpo ¢ composto di
una testa, due braccia e un piccolo
tronco che termina poco sotto il to-
race. E un esempio tipico del pe-
riodo dell’accanimento terapeuti-
co degli anni Cinquanta e Sessan-
ta, quando i medici, non avendo
ancora esperienza dell’ applicazio-
ne di tecniche nuove, dovevano
ancora scoprire i limiti del nuovo

potere medico. In un dibattito pub-
blico, Van den Berg non solo si
chiese se fosse stato doveroso fare
un tale intervento chirurgico per
salvare questa vita, ma ando oltre,
ponendosi la domanda se non si
fosse dovuto rinunciare a tale in-
tervento.

L aspetto ancora piu importante,
che emerse da questo dibattito, fu
che, basandosi su questo caso e su
altri, Van den Berg propose di am-
mettere la possibilita di provocare
la morte di malati incurabili, me-
diante un intervento attivo, se si
fossero trovati in una condizione
di sofferenza insostenibile. Se si
poteva sospendere il trattamento
medico con la conseguente morte
del paziente, era da considerarsi al-

trettanto lecito intervenire attiva-
mente per concludere la vita di un
paziente. Secondo Van den Berg:
“E lecito che il medico ponga ter-
mine alla vita umana in due modi:
interrompendo un atto medico e
compiendo un atto medico. Nel
primo caso il medico & passivo (...)
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Nel secondo caso il medico ¢ atti-
vo, uccide il paziente. Appare un
atto molto crudele quello del medi-
co che uccide il paziente. E qual-
cosa di anormale, sconveniente.
Tuttavia, € ancor pill sconveniente
far vegetare a lungo persone inerti,
da tempo gia sconfitte, morenti e
gia morte. Questo dovrebbe essere
considerato insolito. In ogni caso,
¢ crudele’™.

Provocare la morte, sommini-
strando un’iniezione letale, per
evitare sofferenze atroci al malato,
sarebbe, dunque, pitt umano. Il suo
libro ha, percio, risvegliato il fa-
moso dibattito pubblico nei Paesi
Bassi sull’eutanasia, che si € tra-
scinato per piu di un terzo di seco-
lo, fino alla legalizzazione dell’eu-
tanasia e del suicidio assistito
conformemente alla legge in vigo-
re dal 1° aprile del 2001°.

Di recente, la discussione ha
avuto un nuovo impulso, a partire
dalla problematica riguardante il
provocare attivamente la morte di
neonati portatori di malattie o han-
dicap congeniti o genetici, di cui
I’opinione pubblica dei Paesi Bas-
si ¢ stata messa a conoscenza nel
mese di agosto di quest’anno*. Nel
2001, alcuni medici hanno sommi-
nistrato dei farmaci con I’intenzio-
ne esplicita di accelerare la morte
in circa 100 casi su un totale di
1.088 bambini morti, nell’eta che
va da zero fino a un anno, secondo
I’inchiesta concernente la prassi
dell’eutanasia nei Paesi Bassi nel
periodo 2001/2002. Il problema
sorge dal fatto che, fra il 1996 e il
2001, in media, sono stati notifica-
ti alla magistratura solo tre casi al-
I’anno di conclusione attiva della
vita di neonati, perché i pediatri
coinvolti ne temevano le conse-
guenze giuridiche’. In questo cli-
ma di scalpore suscitato dai mass
media, una pediatra ha posto pub-
blicamente la domanda se il pro-
blema della sofferenza insopporta-
bile non sia piuttosto causato dai
vari tentativi di salvare a ogni co-
sto la vita di neonati che sarebbero
morti in ogni caso, ma che sono
stati tenuti in vita con supporto ar-
tificiale con una qualita di vita
preoccupante: “Adesso possiamo
mantenerli in vita a partire da ven-
tiquattro settimane, ma talvolta si
puo soltanto piangere (...) E spes-
so a causa della tecnica che i bam-
bini soffrono cosi a lungo (...) Se

aggiungiamo la sofferenza me-
diante 1 nostri strumenti tecnici,
dobbiamo chiederci molto seria-
mente se stiamo facendo bene™.

E ovvio che si tratta qui di un
problema con ripercussioni di am-
pia portata, che dobbiamo prendere
molto sul serio. La prima domanda
a cui rispondere si pone sul piano
etico ed ¢ se la sospensione del
trattamento medico, con la conse-
guente morte del paziente, equival-
ga a provocarla attivamente.

Lasciar morire equivale
a uccidere?

Persino il medico che considera
la vita umana come un bene fon-
damentale e rifiuta, percio, 1’euta-
nasia, Sl trovera, a volte, in situa-
zioni di dover decidere se inter-
rompere una terapia che potrebbe
prolungare la vita. Questo medico
deve, quindi, chiedersi perché non
gli & permesso fare un’iniezione
mortale che ha lo stesso effetto
dell’interruzione di una cura, la
cui conseguenza ¢ pure la morte
del paziente. La Congregazione
per la Dottrina della Fede, nella
sua dichiarazione sull’eutanasia
del 1980, include sia I’intervenire
attivamente per concludere la vita,
che la sospensione di una terapia
che ha lo stesso scopo, nella defi-
nizione di eutanasia: “(...) un’azio-
ne o un’omissione che di natura
sua, o nelle intenzioni, procura la
morte, allo scopo di eliminare
ogni dolore. L’eutanasia si situa,
dunque, al livello delle intenzioni
e dei metodi usati’”.

Nel suo famoso articolo del
1975, Rachels scrisse che il lasciar

morire equivale sempre a provo-
care attivamente la morte: “Se un
medico, per motivi umani, lascia
morire un paziente, ha la stessa
responsabilita morale, come se
avesse fatto un’iniezione mortale
per motivi umani’®.

Se si prende 1’esempio riportato
dal Rachels, cio risulta vero. Uno
zio vede che il suo nipotino scivo-
lanella vasca da bagno, batte la te-
sta sull’orlo della vasca e scompa-
re in stato di incoscienza sotto

I’acqua. Siccome pensa di ottene-
re la sua eredita, non interviene,
ma lo lascia annegare. Qualora il
giudice scoprisse la verita, lo con-
sidererebbe colpevole di omicidio.
In questo caso, dal punto di vista
etico, lasciar morire equivale a uc-
cidere.

Tuttavia, potremmo anche im-
maginarci una situazione diversa,
per esempio, quella in cui il nipo-
tino cade da una barca in un fiume
con vortici impetuosi, affollato di
coccodrilli famelici. In questo ca-
SO nessuno porrebbe sotto accusa
lo zio, se non intraprendesse alcun
tentativo di salvataggio. E chiaro,
comunque, che non sempre lasciar
morire ¢ uguale a uccidere.

Mutatis mutandis, si pud tra-
sporre questo ragionamento nel-
I’ambito medico. Il caso appena
citato si pud mettere in raffronto
con la situazione, descritta dal Van
den Berg, del paziente che ha subi-
to un’emicorporectomia per guari-
re definitivamente da un tumore
maligno. Se quest’'uomo fosse
morto dopo avere rifiutato un in-
tervento chirurgico con mutilazio-
ni di tal fatta, nessuno avrebbe
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osato affermare che voleva procu-
rarsi la morte.

Tuttavia, meno chiara ¢ la di-
stinzione fra uccidere e lasciar
morire, per esempio, nel caso in
cui si sospende la somministrazio-
ne di antibiotici, insulina, cibo e
liquidi. Questi sono mezzi con
cui, in genere, si pud mantenere in
vita un uomo senza complicazio-
ni. Bisogna, percio, avere un crite-
rio per distinguere i casi in cui la
sospensione dei tentativi per pro-
lungare la vita ¢ uguale al procu-
rare attivamente la morte, da quel-
li in cui tale equivalenza non ¢ co-
si evidente.

La distinzione fra mezzi
ordinari/proporzionati e mezzi
straordinari/sproporzionati

I teologi moralisti, dal XVI se-
colo in poi, operarono una distin-
zione fra mezzi ordinari e straor-
dinar?. L'utilizzo di mezzi ordina-
ri per mantenere in vita era consi-
derato obbligatorio, mentre si po-
teva rinunciare a mezzi straordina-
ri, per esempio, all’amputazione
di una gamba, soprattutto nel pe-
riodo precedente all’impiego del-
I’anestesia.

Nel quadro della medicina rela-
tivamente statica dei secoli scorsi
non era, in genere, un grosso pro-
blema qualificare una cura medi-
ca come ordinaria o straordinaria.
Ora, la questione ¢ molto piu
complicata a causa dei rapidi svi-
luppi della scienza. “Ordinario” e
“straordinario” fanno pensare che
si tratti di una terapia rispettiva-
mente “usuale” o “non usuale”.
La respirazione artificiale era con-
siderata, alla fine degli anni Qua-
ranta, senz’altro straordinaria, nel
senso di non usuale, rara o partico-
lare, mentre appartiene oggi alla
prassi giornaliera in ogni ospeda-
le. Se sia straordinaria nel senso
etico della parola, dipende da una
serie di fattori. Si tratta, qui, da
una parte di valutare la possibilita
di guarigione, la conservazione
della vita e la condizione del pa-
ziente che si spera dalla terapia, e
d’altra parte gli effetti collaterali e
le complicazioni della cura stessa,
oltre che I’investimento in energie
e spese della cura.

Trattandosi, infatti, della rela-
zione esistente fra i vari insiemi di

fattori accennati, il binomio ordi-
nario e straordinario ¢ stato sosti-
tuito, a partire dagli anni Settanta,
con quello proporzionato e spro-
porzionato. Cosi afferma la Con-
gregazione per la dottrina della fe-
de nella sua “Dichiarazione sul-
I’eutanasia’: “Finora i moralisti ri-
spondevano che non si & mai ob-
bligati all’uso dei mezzi ‘straordi-
nari’. Oggi pero tale risposta, sem-
pre valida in linea di principio,
puo forse sembrare meno chiara,
sia per I’imprecisione del termine
che per i rapidi progressi della te-
rapia. Percio alcuni preferiscono
parlare di mezzi ‘proporzionati’ e
‘sproporzionati’. In ogni caso, si
potranno valutare bene i mezzi
mettendo a confronto il tipo di te-
rapia, il grado di difficolta e di ri-
schio che comporta, le spese ne-
cessarie e le possibilita di applica-
zione, con il risultato che ci si pud
aspettare, tenuto conto delle con-
dizioni dell’ammalato e delle sue
forze fisiche e morali”™".

Nel caso dell’esempio portato
dal Rachels dello zio e del nipoti-
no, lasciar morire equivale a ucci-
dere, perché esiste una relazione
di proporzione fra i rischi e gli
svantaggi del tentativo di salva-
taggio, da una parte, e della possi-
bilita di successo dall’altra. Senza
dubbio ¢ questo il caso, dal mo-
mento che lo zio non ha nient’altro
da fare che ripescare il nipotino
dalla vasca da bagno. La relazione
suddetta ¢ manifestamente spro-
porzionata, se il tentativo di salva-
taggio comporta per lo zio il tuf-
farsi, anche lui, nel fiume vortico-
so pieno di coccodrilli per salvare
il nipotino.

L’ applicazione di questo crite-
rio in medicina comporta il qua-
dro seguente: interrompere una
cura che possa prolungare la vita,
avendo come conseguenza la
morte del paziente, equivale, dal
punto di vista etico, all’eutanasia,
se la relazione fra i vantaggi e gli
svantaggi ¢ proporzionata. Qualo-
ra una persona, pur potendo man-
tenersi in vita senza molti rischi,
con un mezzo proporzionato co-
me un derivato di penicillina — per
esempio nel caso di una polmoni-
te —, ma lucidamente decidesse di
non farne uso, non si puo suppor-
re altro che stia adoperando la sua
morte come un mezzo per evitare
problemi. In questo caso, si do-

vrebbe, infatti, parlare di una for-
ma di eutanasia o suicidio. Se
qualcuno rinuncia a utilizzare
mezzi sproporzionati per mante-
nersi in vita, allora la sua intenzio-
ne ¢ di rinunciare a uno scopo,
cioe la guarigione. Puo darsi be-
nissimo che nello stesso tempo
speri di morire. In fondo non ¢ il-
lecito di per sé€, ma non gli si pud
imputare I’intenzione di usare la
sua morte come mezzo per porre
termine alle sue sofferenze: in al-
tre parole, non si tratta di eutana-
sia diretta.

Nel caso in cui un paziente mo-
risse perché si ¢ sospesa I’applica-
zione di una terapia sproporziona-
ta, non si parla di eutanasia, come
afferma Giovanni Paolo II nella
sua enciclica Evangelium vitae:
“La rinuncia a mezzi straordinari
0 sproporzionati non equivale al
suicidio o all’eutanasia; esprime
piuttosto 1’accettazione della con-
dizione umana di fronte alla mor-
te” (n. 65).

Bisogna considerare il fatto che
il compito di salvaguardare la vita
rientra in una norma generale, ma
non ¢ una norma assoluta che non
ammette eccezioni. La norma per
cui non si deve porre termine atti-
vamente alla vita di un essere
umano innocente, mediante, per
esempio, I’eutanasia o il suicidio
assistito, ¢ assoluta. La ragione &
che la vita umana ¢ un bene fonda-
mentale, una dimensione intrinse-
ca della persona umana. La vita fi-
sica dell’essere umano — come
I’essere umano stesso — non deve
essere strumentalizzata e, quindi,
neanche sacrificata per eliminare
la sofferenza. L.’ obbligo di salvare
la vita fisica € una norma generale
che ¢ valida nella maggior parte
dei casi, ma conosce delle ecce-
zioni. Questo obbligo decade nel
caso in cui salvare la vita esiga un
impegno sproporzionato.

In alcuni casi la sproporzione
fra gli effetti positivi e quelli nega-
tivi dell’assistenza medica puo di-
ventare estrema. Allora, continua-
re a fare dei tentativi per prolunga-
re la vita & definito “accanimento
terapeutico”. Esempi estremi in
questo campo sono stati i tentativi
di tenere in vita il maresciallo Tito
e il presidente della Spagna Fran-
co per motivi politici, senza spe-
ranza di salvarne la vita o ristabi-
lirne la salute. Se 1’assistenza me-



82

LE CURE PALLIATIVE

dica diventa estremamente spro-
porzionata, ¢ doveroso rinunciar-
vi. Bisogna tener presente che
I’accanimento terapeutico rivela,
in fin dei conti, la stessa mentalita
che & sottesa all’eutanasia, cioe di
voler avere in mano la regia della
vita e della morte, di disporre del-
la vita. Questo implica in ultima
analisi — consapevolmente o in-
consapevolmente — il rifiuto di af-
fidarsi alla misericordia amorevo-
le di Dio.

Anche se la distinzione fra mez-
Zi proporzionati e sproporzionati &
chiara, essa non da, pero, una ri-
sposta concreta a tutte le doman-
de. I pazienti, 1 medici e le altre
persone coinvolte possono avere
opinioni discordanti sulla valuta-
zione delle proporzioni. L’uno ve-
dra una certa terapia come propor-
zionata, mentre 1’altro la valuta in
maniera differente. Per soppesare
le proporzioni rilevanti, bisogna
avere dei criteri supplementari piu
concreti.

Criteri supplementari
concreti

Alcuni criteri pil concreti, se
considerati perd0 non a sé stanti,
ma nella loro mutua coerenza, po-
trebbero facilitare la distinzione
fra mezzi proporzionati e Spropor-
zionati'.

Alcuni fattori importanti di va-
lutazione riguardano il carattere
della terapia come tale:

— la sua durata (terapia acuta o
cronica);

— Deffetto terapeutico (per una
guarigione totale o parziale, o solo
una terapia di sostegno, come nel
caso della respirazione artificiale);

— le eventuali complicazioni, gli
effetti collaterali e le mutilazioni
che ne possono conseguire;

— il suo carattere sperimentale; il
paziente puo decidere di sottostare
a una terapia sperimentale, a con-
dizione che i rischi siano propor-
zionati ai rischi della malattia di
cui soffre, ma non ¢ obbligato a
farlo: “In mancanza di altri rimedi,
¢ lecito ricorrere, con il consenso
dell’ammalato, ai mezzi messi a
disposizione dalla medicina pil
avanzata, anche se sono ancora al-
lo stadio sperimentale e non sono
esenti da qualche rischio. Accet-
tandoli, I’ammalato potra anche

dare esempio di generosita per il
bene dell’umanita’'.

— un aspetto della terapia da
considerare riguarda le spese fi-
nanziarie e gli investimenti neces-
sari per il personale e per gli stru-
menti occorrenti, visti nel quadro
delle possibilita e dei mezzi com-
plessivi a disposizione della cura
sanitaria.

Altri fattori concernono la con-
dizione del paziente:

— la condizione fisica del pa-
ziente prima dell’applicazione
della terapia: ¢ in grado di soppor-
tare un intervento medico? In ogni
caso ¢ chiaro che la vita non debba
essere prolungata nell’imminenza
di una morte inevitabile;

— la condizione fisica del pa-
ziente che si prevede dopo il trat-
tamento: come sara la sua qualita
di vita, una volta che la terapia ha
avuto ’effetto desiderato?

Oltre alla condizione fisica bi-
sogna considerare le forze psichi-
che, psicosociali e spirituali del
paziente.

In questo contesto si puo usare
I’espressione “qualita di vita”, a
condizione perod che una qualita
considerata come negativa non di-
venga un argomento a favore del-
I’eutanasia. La qualita essenziale
della vita dell’essere umano, crea-
to aimmagine di Dio, non dipende
dalle sue qualita accidentali, quali
la condizione fisica, come afferma
Giovanni Paolo II nell’enciclica
Evangelium vitae: “‘La vita & sem-
pre un bene... La vita che Dio do-
na all’'uomo ¢ diversa e originale
di fronte a quella di ogni altra
creatura vivente, in quanto egli,
pur imparentato con la polvere
della terra (cfr. Gn 2,7; 3,19; Gb
34,15; Sal 103/102,14; 104/103,
29), e nel mondo manifestazione
di Dio, segno della sua presenza,
orma della sua gloria (cfr. Gn
1,26-27; Sal 8,6) (...) All’'uomo &
donata un’altissima dignita, che
ha le sue radici nell’intimo legame
che lo unisce al suo Creatore: nel-
I’uomo risplende un riflesso della
stessa realta di Dio” (n. 34).

Meraviglia forse, in questo con-
testo, che si prendano in conside-
razione, per una valutazione glo-
bale, fattori come le spese e gli in-
vestimenti di personale e di stru-
menti. La Dichiarazione sull’eu-

tanasia della Congregazione per
la dottrina della fede, gia citata, li
elenca fra i fattori rilevanti per di-
stinguere se una terapia ¢ propor-
zionata o meno. Nell’Europa oc-
cidentale, dove la maggioranza
delle persone gode di un’assicura-
zione per le malattie o puo fare
appello ai servizi nazionali di sa-
nita, non ci si sofferma, in genere,
molto sul fattore costi. Tuttavia,
anche nell’Europa occidentale, 1
responsabili della sanita e le com-
pagnie di assicurazione per le ma-
lattie esitano a finanziare 1’intro-
duzione di mezzi messi a disposi-
zione dalla medicina piu avanzata
0 a rimborsare i costi per nuove
tecniche mediche, vista la crescita
enorme delle spese generali per le
malattie.

Negli Stati Uniti abbiamo un’al-
tra situazione. Hardwig ¢ dell’ opi-
nione che esista un obbligo di mo-
rire — incluso quello di (far) termi-
nare attivamente la vita — in certe
circostanze e menziona il caso se-
guente: una donna di 87 anni sof-
fre di una grave malattia cardiaca;
benché tutto indichi che ha una
possibilita inferiore al 50% di vi-
vere ancora un anno, vuole essere
curata a ogni costo. Vive ancora
due anni e I’assistenza medica e la
cura costano alla figlia di 55 anni,
I’unica parente, i risparmi, la casa,
il posto di lavoro e la carriera”. In
questo caso bisogna chiedersi se la
cura non sia da considerarsi spro-
porzionata. Non vorrei parlare co-
me Hardwig di un “obbligo a mo-
rire”’, ma al massimo di un “obbli-
go di rinunciare a conservare la vi-
ta e di accettare la fine inevitabile
della vita”. Fra queste due enun-
ciazioni ¢’¢ un mondo di differen-
za. Abbiamo visto che, secondo
Hardwig, I’obbligo di morire
comporta non solo il rinunciare a
una terapia per prolungare la vita,
ma anche 1’obbligo di procurare
attivamente la morte.

Problemi particolari
nell’applicazione della
distinzione fra mezzi
proporzionati e sproporzionati

Il magistero della Chiesa puo
soltanto indicare la distinzione fra
terapia proporzionata, Sproporzio-
nata e disproprorzionata come
principio generale. Solo il medico
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puo determinare cio che & propor-
zionato 0 meno in casi concreti, in
base alla sua professionalita, espe-
rienza e prudenza. Il malato fara
bene a informarsi da lui sugli
eventuali vantaggi e svantaggi
della terapia. Alla fine, dovra esse-
re il paziente stesso a decidere se
sottostare alla terapia. Nel caso in
cui lui non sia in grado di farlo, il
medico prendera la decisione di
comune accordo con i parenti.

La distinzione fra mezzi pro-
porzionati, sproporzionati e di-
sproporzionati & chiara in molti
casi. Nonostante 1 criteri supple-
mentari concreti, elencati sopra,
rimangono, pero, dei casi in cui
I’applicazione di detta distinzione
¢ talmente difficile che le persone
coinvolte possono avere delle opi-
nioni diverse, in buona coscienza.
Che cosa decidere, per esempio,
nel caso di una donna di 50 anni
con un tumore cerebrale? Se il tu-
more non sara estirpato, essa potra
avere delle disfunzioni neurologi-
che e forse morira soffrendo mol-
to, mentre avra la possibilita di
guarire al 100% a seguito di un’o-
perazione chirurgica. D’altra par-
te, si puo prevedere che, a causa di
questo intervento, il centro moto-
re del linguaggio potra rimanere
danneggiato, con la conseguenza
di non poter piu parlare ed espri-
mersi. Tali valutazioni possono
essere molto difficili nella prassi,
soprattutto quando manca la pos-
sibilita di discuterle con il pazien-
te stesso.

Questa problematica si presenta
soprattutto nel caso di pazienti in
uno stato vegetativo persistente,
ai quali si dovra somministrare ci-
bo e liquidi attraverso una sonda
gastrica. I pazienti possono essere
tenuti in vita talvolta per alcune
decadi. Nel 1990 si accese nei
Paesi Bassi una violenta discus-
sione su questo problema, intorno
al caso di una donna che, in segui-
to a un errore di anestesia per un
taglio cesareo, si trovo in uno sta-
to vegetativo permanente e venne
tenuta in vita per 16 anni, con la
somministrazione di cibo e liquidi
tramite una sonda gastrica. Alcuni
erano del parere che si doveva
continuare a farlo, perché era un
procedimento di assistenza nor-
male e non medico". Gi avversari
considerarono tale modo di som-
ministrare liquidi e cibo “non-na-

turale” e “artificiale”". Questo ar-
gomento non pud considerarsi
convincente. Alcuni pazienti, in-
fatti, in coma per lungo tempo,
possono ingoiare cibo senza mol-
te difficolta per riflesso di degluti-
zione, se viene loro messo dietro
la lingua. Anche questo non ¢, in
senso stretto, un metodo ‘“‘natura-
le” di ricevere cibo e liquidi. Altri
videro questo modo di prolungare
la vita come una terapia assurda's.
La distinzione fra umanamente
adeguato e umanamente assurdo
racchiude, pero, in sé il rischio
che si passi facilmente alla do-
manda del senso della vita della
persona umana e si perda d’oc-
chio che questo ¢ un bene fonda-
mentale e non puramente funzio-
nale.

In ogni caso, bisogna porre 1’at-
tenzione sul fatto che 1’espressio-
ne “stato vegetativo permanente’’
¢ fuorviante. Il termine “vegetati-
vo” suggerisce 1’idea che il pa-
ziente, ridotto a un essere vegetati-
VO, non € pill un essere umano Vvi-
vente. Tuttavia, finché non ¢’€ una
perdita irreversibile della funzione
del tronco cerebrale, il paziente ¢
una persona umana vivente che ha
diritto a una assistenza medica
proporzionata. Inoltre, bisogna
considerare il fatto che un certo
numero di questi pazienti puod
riacquistare lo stato coscienza an-
che dopo molti anni, benché sia
difficile fare una prognosi nell’im-
mediato su di un paziente in uno
stato vegetativo permanente.

Come applicare in questo caso
la distinzione fra mezzi proporzio-
nati e sproporzionati? Il cibo e i li-
quidi rispondono, in linea di mas-
sima, ai bisogni fondamentali del-
la vita e di per sé non rientrano nel
campo dell’assistenza medica. 11
pontefice Giovanni Paolo II ha
sottolineato nel mese di marzo del
2004: “(...) come la somministra-
zione di acqua e cibo, anche quan-
do avvenisse per vie artificiali,
rappresenti sempre un mezzo natu-
rale di conservazione della vita,
non un atto medico. 1l suo uso per-
tanto sara da considerarsi, in linea
di principio, ordinario e propor-
zionato, € come tale moralmente
obbligatorio, nella misura in cui e
fino a quando esso dimostra di
raggiungere la sua finalita propria,
che nella fattispecie consiste nel
procurare nutrimento al paziente e
lenimento delle sofferenze”"".

Soltanto il modo di somministra-
re il cibo e i liquidi puo riguardare
I’assistenza medica e come tale es-
sere un mezzo proporzionato o me-
no. Pero, come spiega il pontefice,
la somministrazione artificiale di
acqua e cibo di per sé non ¢ spro-
porzionata; anzi, in linea di princi-
pio ¢ proporzionata. Anche il fatto
che ci sia una scarsa possibilita di
recupero, quando lo stato vegetati-
vo si prolunga oltre un anno, non si
giustifica eticamente 1’interruzione
della loro somministrazione'®. Pos-
siamo, pero, dire che la sommini-
strazione di acqua e di cibo attra-
verso una flebo nella vena subcla-
via sara sproporzionata, in genere,
nello stato vegetativo permanente,
dato che una tale fleboclisi puo es-
sere usata soltanto durante un pe-
riodo limitato. La somministrazio-
ne di cibo e liquidi mediante una
sonda gastrica sara da considerare,
in genere, proporzionata, a condi-
zione che possa essere applicata
senza complicazioni, quali la pol-
monite ab ingestis o il vomito ripe-
tuto. La Carta degli operatori sani-
tari, pubblicata dal Pontificio Con-
siglio per gli Operatori Sanitari"
contiene la seguente direttiva:
“L’alimentazione e 1’idratazione,
anche artificialmente amministra-
te, rientrano tra le cure normali do-
vute sempre all’ammalato quando
non risultino gravose per lui: la lo-
ro indebita sospensione pud avere
il significato di vera e propria eu-
tanasia” (n. 120)%.
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LE CURE PALLIATIVE

L’uso di una corretta
terminologia

Quando un paziente muore a
causa dell’interruzione di una tera-
pia, si parla facilmente di eutanasia
passiva?'.

In un editoriale del Boston Me-
dical and Surgical Journal del
1884, intitolato ‘“Permissive eutha-
nasia”, si fece per la prima volta,
secondo quanto ne sappiamo, la
distinzione fra eutanasia attiva e
eutanasia passiva: “(...) benché
non vorremmo mai diventare di-
struttori della vita, sospettiamo che
pochi medici abbiano evitato la
suggestione, seguendo la politica
di laisser aller, in un caso dispera-
to di una sofferenza prolungata, di
restare da parte passivamente e di
rinunziare ad ogni tentativo ulte-
riore di prolungare la vita che ¢ di-
venuta un tormento per il suo pro-
prietario”.

Benché si parli nel titolo di euta-
nasia “permissiva’ vengono oppo-
sti nell’articolo stesso anche i ter-
mini “attiva” e “passiva’ che si
usavano generalmente negli anni
Sessanta e Settanta del XX secolo.
Per eutanasia attiva si intende por-
re termine o abbreviare la vita qua-
le effetto di un atto mortale esegui-
to, per lo piu, da un medico. Se si
abbrevia la vita perché il medico
non effettua la cura che puo pro-
lungare la vita o la interrompe, si
parla di eutanasia passiva.

A causa della confusione che
spesso regna nell’utilizzo dei ter-
mini della discussione sull’eutana-
sia, si riscontra una forte tendenza
a non usare piu la distinzione fra
eutanasia attiva e passiva. Alcuni
non vogliono espressamente utiliz-
zare questa distinzione, perché so-
lo accettare 1’uso del termine euta-
nasia implica, dal punto di vista lo-
gico, accettare I’impiego dell’euta-
nasia attiva. Altri, invece, vedono
nell’ accettare il termine di eutana-
sia passiva un tentativo di masche-
rare il fatto che interrompere un
trattamento implica, come effetto
inteso, abbreviare la vita alla stessa
maniera che con I’eutanasia attiva
diretta®.

Chi vuole continare a utilizzare
il concetto di eutanasia passiva
fara bene a definirla in base alla di-
stinzione fra mezzi proporzionati e
sproporzionati, come abbiamo vi-
sto. Se si interrompe una cura me-

dica sproporzionata o si rinuncia a
essa, non si puo certo affermare
che si ha avuto I’intenzione di ac-
celerare la morte o che non si ¢ vo-
luto conservare la vita. Al contra-
rio, se si omette la cura medica
proporzionata, dobbiamo presup-
porre che I’intenzione soggiacente
¢ di accelerare la morte o di cau-
sarla. In questo caso si potrebbe,
eventualmente, parlare di eutana-
sia passiva.

E, inoltre, importante definire
chiaramente le distinzioni e i con-
cetti dal punto di vista etico, inclu-
sa la distinzione fra eutanasia atti-
va e passiva, per effettuare 1’anali-
si di una prassi clinica in rapporto
all’eutanasia, come risulta dai dati
della ricerca riguardante 1’eutana-
sia nei Paesi Bassi nel periodo
2001-2002. La percentuale dei de-
cessinel 2001 (140.377) in cui una
cura, che avrebbe prolungato la vi-
ta, fu sospesa o non effettuata, era
del 20%. Nel 7% di questi casi
(circa 10.000) il medico si rese
conto dell’accelerazione della fine
della vita e nel 13% dei casi (circa
18.200) questa era la sua intenzio-
ne esplicita®.

Nel rapporto conclusivo della ri-
cerca non ¢ chiaro se si sia trattato
di casi di interruzione di una tera-
pia proporzionata o sproporziona-
ta. Potremmo chiederci, pero, se
questi casi non debbano essere ag-
giunti al numero totale di quelli ri-
guardanti una conclusione attiva
della vita, cioe 4.800%. A livello di
popolazione totale, le decisioni di
non effettuare una terapia hanno
inciso sul numero dei decessi in
maniera notevolmente superiore
rispetto a quelli causati dall’euta-
nasia, dall’assistenza al suicidio e
dalla conclusione della vita senza
richiesta®.

Da tutto questo risulta chiara-
mente che per una buona analisi
della prassi clinica dell’eutanasia
occorre un apparato di concetti
chiari di base, come indicato nella
tabella seguente.

L’aiuto a continuare
a vivere

Nella situazione in cui decade
I’obbligo di applicare una terapia
per curare la malattia o per salvare
la vita, non termina il lavoro del
medico e dei suoi collaboratori,
quali gli infermieri, ma ne comin-
cia un altro, sotto molti aspetti, pilt
serio di quello curativo. Il pazien-
te, anche se ¢ nella fase terminale
della sua vita, vive ancora. Se sal-
vare la vita non € piu un’opzione,
non si richiede una rassegnazione
passiva, ma un impegno attivo,
I’impegno di aiutare il paziente a
continuare la vita che resta.

Questo impegno ha la forma
della cura palliativa, descritta dal-
I’Unione Mondiale della Sanita
come: ‘““(...) un approccio che mi-
gliori la qualita della vita dei pa-
zienti e la loro famiglia confronta-
ti con problemi connessi a malat-
tie che minacciano la vita, me-
diante la prevenzione o il rilievo
di sofferenza per mezzo della
identificazione in primo stadio e
la valutazione impeccabile e la
cura del dolore e di altri problemi,
psichici, psicosociali e spirituali.
La cura palliativa (...) non inten-
de né accelerare né posticipare la
morte”.

La cura palliativa si indirizza al-
I’assistenza della persona malata
incurabilmente, nel continuare la
vita, senza abbreviarla o prolun-
garla.

“Un frase spesso sentita in que-
sto contesto ¢ che la cura palliativa
non aggiunge giorni alla vita, ma
vita ai giorni”*.

Questa cura non ha solo un ca-
rattere medico-tecnico, ma concer-
ne tutti gli aspetti della vita umana:
psichici, sociali e spirituali. Si trat-
ta di una cura integrale.

Da sempre in ambito medico, si
¢ inteso per “palliativo” un farma-
co impiegato per ridurre i sintomi,
ma non atto a curare la malattia
sottostante. Il termine latino pal-

Numero di casi in cui i medici hanno provocato intenzionalmente
la morte di pazienti nei Paesi Bassi nell’anno 2001

Eutanasia e suicidio assistito 3.800
Casi di conclusione della vita senza richiesta 1.000
Casi di trattamenti, che avrebbero potuto prolungare la vita,

sospesi 0 non iniziati con I'intenzione esplicita

di accelerare la morte 18.200
Numero totale 23.000
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liare significa “mascherare” o “co-
prire con un mantello”. Inoltre, I’e-
spressione “‘cura palliativa” po-
trebbe derivare dal termine latino
pallium, cioe¢ “mantello”. San
Martino ha tagliato mediante la
spada il suo mantello in due pezzi
per darne la meta a un mendicante
nudo presso la porta della citta di
Amiens. In questa maniera non ha
risolto il problema della poverta,
ma ha donato un po’ di caldo a un
uomo. Analogamente, la cura pal-
liativa non serve a curare la malat-
tia che minaccia la vita, ma ad alle-
viare la sofferenza, la tristezza, la
paura e la solitudine del malato du-
rante la vita che gli resta ancora.
Nella visione della Chiesa cattoli-
ca, I’assistenza pastorale e spiri-
tuale ¢ un elemento integrale della
cura palliativa. E evidente che la
cura palliativa, in tutti i suoi diffe-
renti aspetti, non ¢ solo il compito
del medico.

A seguito del dibattito sull’euta-
nasia nei Paesi Bassi, la Conferen-
za Episcopale Neerlandese ha ri-
chiesto, a diverse riprese, che la
cura palliativa venga offerta strut-
turalmente come assistenza ai mo-
renti*. Lo scopo primario della cu-
ra palliativa ¢ di rendere sopporta-
bile la fase terminale della vita. Un
effetto indiretto, ma auspicabile, e
di evitare che il malato venga a tro-
varsi in una condizione tale da per-
dere la speranza e da richiedere
I’atto eutanasico. Nell’autunno del
2001, alcuni medici che lavorano
ad Amsterdam come consulenti

nei casi di eutanasia e, per forza di
cose, non la rifiutano, hanno co-
municato che il numero di richie-
ste di eutanasia era diminuito dra-
sticamente, in seguito all’introdu-
zione della cura palliativa®.

Dal punto di vista medico, la cu-
ra palliativa in sé non richiede
I’applicazione di una terapia con
cui prolungare la vita. Puo avveni-
re, tuttavia, che la cura palliativa
richieda una terapia che, pur pro-
lungando la vita, non persegue
questo fine, ma serve per lenire
sintomi insopportabili e non tratta-
bili in un altro modo. Tumori che
penetrano la cute possono causare
una necrosi superficiale e un fetore
terribile di carne che si putrefa. Un
tumore che preme su nervi senso-
riali puo causare un dolore tremen-
do. In questi casi anche un inter-
vento chirurgico, una radioterapia
0 una chemioterapia possono en-
trare a far parte della cura palliati-
va. La cura palliativa, in genere
poco invasiva e tecnica, puo alle
volte richiedere degli interventi
drastici, se necessari per sopprime-
re sintomi per i quali non esiste un
rimedio alternativo.

Conclusione

Riguardo ai problemi etici con-
cernenti la fine della vita umana, si
presta in genere molta attenzione
alla questione dell’eutanasia. Tut-
tavia, nella prassi si incontrano
prevalentemente problemi riguar-
danti decisioni di continuare o in-
terrompere una cura medica, me-
diante la quale si prolunga la vita.
Tali decisioni sono frequenti e
spesso difficili, viste le conseguen-
ze non raramente gravi. Dopo aver
interrotto le terapie indirizzate a
conservare o prolungare la vita, il
medico e i suoi collaboratori han-
no ancora un compito da svolgere
che ¢, in genere, ancora pill esigen-
te di quello di curare le malattie,
cioe la cura palliativa. Nello svol-
gere questo compito, il medico po-
tra, forse, scoprire la sfida pitl im-
pegnativa che ¢ quella di vivere la
sua vocazione a seguire il “Chri-
stus Medicus”.

S.E. Mons. WILLIAMS
JACOBUS EIJK
Vescovo di Groningen,
Olanda
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6. Dialogo interreligioso: le cure palliative
nelle altre grandi tradizioni religiose

ABRAMO ALBERTO PIATTELLI

6.1 Le cure palliative nella religione ebraica

Il tema del presente convegno su
“Le cure palliative” rimanda in pri-
mo luogo a un problema abbastan-
za penoso e profondamente dram-
matico che ¢ quello del dolore e
della sofferenza che colpiscono
I’individuo.

Anche per la cultura ebraica il
problema della sofferenza in gene-
rale e quella fisica in particolare ha
sempre costituito un argomento
centrale sia della teologia che della
prassi quotidiana di ogni fedele.

Guardando il terreno della realta,
1a dove cioe si esplica continua-
mente ’opera della Provvidenza,
risuonano le parole del motivo tra-
dizionale secondo cui “Iddio rinno-
va ogni giorno con la sua miseri-
cordia I'opera della creazione”.
Come a dire che esiste la consape-
volezza di come la volonta divina
stabilisce il destino di ogni uomo,
quale debba essere la qualita della
sua vita e se questa debba conti-
nuare oppure terminare. Per il cre-
dente I’esistenza dell’uomo ¢& in-
comprensibile se separata dalla vo-
lonta divina.

Ma come giustificare agli occhi
del fedele, di colui cioe che crede
nella misericordia e nella giustizia
divina, I’esistenza della sofferenza
e del male? Tanto pil grave ¢ la do-
manda se la si confronta con I’idea
della continua passione e preoccu-
pazione che Dio ha per 'uomo.

“Perché Tu nascondi la Tua fac-
cia e mi tratti come un nemico” —
implora Giobbe che riassume cosi
I’implorazione di tanti sofferenti
infelici.

E superfluo ripetere come la sof-
ferenza e la sua inesplicabilita co-
stituiscano un elemento che puo
avere esiti negativi per la prassi e
la fede religiosa, anche per coloro
che assistono e che ruotano intorno
al sofferente. Perché la sofferenza
viene per lo pil sentita come la ro-
vina e il fallimento della propria
esistenza, la rottura di un equili-
brio sia fisico che spirituale e il ve-
nire meno dell’integrita necessaria
al servizio religioso e all’assolvi-
mento delle proprie responsabilita.

Ben conosciamo la posizione
della Bibbia in merito, secondo cui
la sofferenza puo essere lo stru-
mento per il recupero del rapporto
con Dio. “Beato l'uomo a cui Id-
dio manda la sofferenza” (Salmi
94,12), oppure “Quando mi trovo
nella disperazione e nella afflizio-
ne allora invoco I’Eterno” (Ivi,
116,3-4). Tuttavia la sofferenza ri-
mane qualcosa di altamente nega-
tivo se vale quanto affermato nel
Talmud: “Chiungue il cui corpo e
soggetto a sofferenza, la sua vita
non e degna di questo nome”
(Beza, 32b). E Rabbi Jochanan, a
quelli che cercavano di spiegargli
I’alto significato e il premio previ-
sto per le grandi sofferenze da lui
sopportate, rispondeva: “Non ac-
cetto né la sofferenza né la ricom-
pensa prevista per questa’ .

Gia i maestri ebrei dell’antichita
si sono posti il problema di come
lenire la sofferenza e il dolore.
Nella letteratura rabbinica sono
previsti posizioni e medicamenti
atti a togliere certi tipi di sofferen-

za. Piu interessanti sono i suggeri-
menti che si rifanno alla loro men-
talita e alla loro cultura etico-reli-
giosa. Cosl, per esempio, lo studio
della Thora, la legge morale, viene
ritenuto come un antidoto impor-
tante per lenire il dolore. Si tratta,
in un certo senso, di prendere con-
tatto con la Parola divina e di co-
glierne i significati e i suggerimen-

ti. Cosi pure la lettura dei Salmi e
la recitazione di preghiere, soprat-
tutto quelle composte per 1’occa-
sione, come ‘“se io ho peccato,
cancella o Dio la mia colpa, grazie
alla Tua grande misericordia, e
non attraverso la sofferenza e gra-
vi malattie”. Inoltre, vengono sug-
gerite azioni che vanno eseguite,
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come la carita, le opere di benefi-
cienza, visitare gli ammalati, con-
solare le persone colpite da lutto,
gioire per le nozze di giovani, e co-
si via.

Nella concezione ebraica il do-
lore e la sofferenza vengono consi-
derati una vera e propria malattia e
vanno percio trattati alla stessa
stregua di qualunque altro disagio,
tenendo anche qui presenti tutti i
rischi e i pericoli insiti nel suo trat-
tamento. La funzione del medico ¢
quella di guarire come pure quella
di alleviare il dolore, anche se a
questa operazione non consegue
una guarigione totale. Anzi, questo
intervento ¢ assai raccomandabile
perché puo succedere che il pa-
ziente una volta alleviato dalla pe-
na della sofferenza riprenda i ritmi
fondamentali della sua esistenza,
soprattutto per quanto riguarda 1’a-
limentazione e i rapporti con I’am-
biente circostante. Di fronte al me-
dico si presenta oggi un grande
spettro di possibilita di intervento

YEHIA-EL-RAKHAWI

per alleviare il dolore; quello che si
richiede ¢ la conoscenza delle tec-
niche relative alla giusta sommini-
strazione dei medicamenti idonei.
Ci0 deve avvenire con 1’assistenza
e l’aiuto di altri professionisti e
operatori competenti a sostenere la
condizione dell’ammalato e la
somministrazione delle cure pal-
liative.

Il credente ebreo accetta il male
con fede ma non lo ama, lo teme in
quanto non si sente mai sicuro di
poter superare le prove e di mante-
nere integra la propria fede. La
sofferenza e il dolore spingono
I’uvomo a guardare dentro di sé e lo
accompagnano pure a ricercare la
vicinanza con Dio. Attraverso la
preghiera spera di influire sulle
imperscrutabili vie divine e sull’e-
terna decisione della Provvidenza.

Nella visione ebraica la vita &
qualcosa di valore infinito, un’e-
sperienza non destinata a ripetersi
nell’arco dell’eternita. Il sollievo
dalla malattia e dalla sofferenza

esalta il valore della vita e la sa-
cralita di questa: “Iddio mi ha in-
flitto dei tormenti ma non mi ha
consegnato alla morte” (Salmi
118,18) grida I’individuo guarito e
risanato.

Da questa esperienza nasce allo-
ra I’insegnamento che nella vita
nulla & nostro e quanto possedia-
mo, inclusa la vita, € un pegno che
ci puo essere ritirato all’improvvi-
s0, quando meno ce lo aspettiamo.
Ma fintanto che il pegno, come la
vita, & nelle nostre mani, siamo re-
sponsabili per il sentimento di mis-
sione che dobbiamo avere e per
I’uso di bene che ne dobbiamo fa-
re, secondo le parole: “Il vivente, il
vivente ti lodera come (faccio) io
oggi!” (Isaia 38,39).

Prof. ABRAMO ALBERTO
PIATTELLI

Rabbino Capo della

Comunita ebraica di Roma,

Docente di Ebraismo post-biblico

alla Pontificia Universita Lateranense
di Roma

6.2. Islam: terapia del ristabilimento del ritmo
e delle cure palliative

Nonostante il progresso ottenuto
dalla scienza medica la terapia del
ristabilimento del ritmo ¢ ancora
praticata come un’arte empirica ba-
sata sull’esperienza. La medicina ¢
I’arte di come applicare 1’informa-
zione data (scientifica, sperimenta-
le o ottenuta in altro modo) allo
scopo di ottenere ci0 che ¢ chiama-
to “salute”. La salute non ¢ sempli-
cemente 1’assenza di certe malattie
o sintomi. Il processo della salute
umana dovrebbe essere basato su
qualche orientamento di metodo.

11 concetto di “salute’:
approccio di metodo

La salute ¢ un metodo piuttosto
che un quieto, soddisfacente stato

stazionario del corpo o della mente.
La salute ¢ ottenuta attraverso
un’armonia attiva tra i livelli gerar-
chici di organizzazione iniziando
da livelli interpersonali fino a innu-
merevoli livelli cosmici. Ottenere
la salute non pud essere semplice-
mente una sequenza lineare prede-
terminata. E essenzialmente un’at-
tiva pulsazione bioritmica della so-
stanza della vita in un crescendo
manifesto di un progresso concluso
che permette 1’assimilazione alter-
nata lungo qualche palese ritmo
espandibile. Questi processi sono
generalmente associati con accom-
pagnamenti ottimali, inclusi le sof-
ferenze della crescita e vari gradi di
seri sforzi.

D’altra parte, la malattia non ¢
semplicemente I’opposto della sa-

lute. E qualche sorta di handicap e/o
di disarmonia angosciosa dei pro-
cessi naturali della salute. Lo scopo
principale del trattare i pericoli del-
la malattia non ¢ semplicemente
sbarazzarsi dell’agente nocivo ma ¢
essenzialmente promuovere il pro-
gresso della salute al suo massimo.

Non di rado, noi ci confrontiamo
con malattie che sono sicuramente
incurabili per quanto le attuali ri-
sorse mediche affermano. Esse so-
no terminali e refrattarie a ogni sor-
ta di trattamento curativo. Lo scopo
pratico in tali casi ¢ di alleviare il
dolore, mantenere qualche realisti-
ca speranza e procurare la migliore
opportunita disponibile per vivere
o morire in pace e con dignita. Que-
sto € cio che generalmente ¢ riferito
alle cure palliative.
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La morte ¢ parte integrante del
copione della vita. Cosi come la
malattia non ¢ semplicemente il
contrario della salute, la morte non
¢ il semplice contrario della vita.
Scoprire il profondo significato di
tali concetti va oltre la semplice
connotazione delle parole. Tutta-
via, noi lo viviamo in ogni modo.

Attenuazione del dolore
e armonia

Il dolore come ¢ tradizionalmen-
te concepito risulta dalla percezio-
ne di qualche intollerabile stimolo
nocivo. Il dolore potrebbe essere
allarmante, angoscioso o un handi-
cap. Si traduce in un “inferno” se
induce la disarmonia disgregante a
estendersi all’intera esistenza (in-
clusa I’*anima” con le sue diverse
connotazioni) perpetuate attraverso
I’intolleranza, la disperazione e la
dipendenza infantile. Il dolore psi-
chico o fisico puo essere tollerato
fino a un certo grado se ¢ confinato
alla percezione di una limitata di-
sarmonia. Se il suo effetto si esten-
de all’intera esistenza ne risulta
I’*“inferno dell’angoscia e della di-
sperazione”.

Questo ¢ cio che questo scritto
suggerisce di definire “Inferno Di-
sarmonico”.

La religione come
tranquillante

La religione ¢ una delle costi-
tuenti basilari di ogni cultura no-
nostante 1’atteggiamento di ogni
individuo in tale cultura. Quando
la religione ¢ invitata a partecipare
alle cure palliative puo essere ri-
dotta a qualche sorta di tranquil-
lante spirituale o semplice inco-
raggiamento. Tuttavia il ruolo del-
la religione come tranquillante non
dovrebbe essere sottovalutato. La
religione usata come un tranquil-
lante potrebbe perseguire molte di-
rezioni, alcune delle quali potreb-
bero essere:

1. aumento della pazienza e ab-
bandono al proprio destino (saltua-
riamente chiamato volonta di Dio);

2. enfasi sul futuro benessere del-
I’altra vita;

3. nutrire speranza in qualche
miracolo di Dio che vada oltre le
considerazioni mediche;

4. vivere il dolore come un’op-
portunita per la salvezza di qualche
colpa nota o sconosciuta;

5. invitare certi meccanismi
mentali come “negazione” o “dis-
sociazione” per dimenticare il do-
lore attuale con il dirigere di piu la
concentrazione della consapevo-
lezza su qualche idea centrale (per
es., la fede o Dio).

Tutti questi procedimenti posso-
no essere di aiuto e possono rag-
giungere qualche livello di benes-
sere. Tuttavia la restrizione del so-

stegno religioso a questo livello di
aiuto puo svalutare il ruolo della
religione come un mezzo per inse-
guire una armonia profonda ed
estesa.

L’essenza della religione
come un programma biologico
armonizzatore

Gli atti della religione in definiti-
va aiutano a mantenere, accrescere
e restaurare la naturale armonia in
s€ stessi e oltre. L’armonia estesa,
perfino oltre la vita potrebbe essere
concepita come una naturale se-
quenza di armonia continua. La

morte potrebbe essere parte di que-
sta melodia estesa. L’ipotesi posta
dall’autore considera tale tendenza
radicata sia biologicamente sia esi-
stenzialmente. Le seguenti non so-
no che alcune evidenti linee di tale
approccio.

Ipotesi basilari

1. Gli interi mondi (vita e non vi-
ta) sono mantenuti in qualche sorta
di armonia.

2. L’armonia vivente del mondo
¢ essenzialmente bioritmica.

3.1l concetto di salute & riferito al
mantenimento della nativa armonia
lungo una estesa scala espandibile.

4. La malattia & qualche sorta di
disarmonia.

5. L’ipotesi posta dall’autore so-
stiene I’esistenza di un’energia
(programma, istinto) alla quale egli
ha dato il nome “programmazione”
(o istinto) bioritmica armonizzante.

6. Considerando la natura di tale
programma si potrebbe permettere
di trattare la salute e la malattia co-
me alcuni processi positivi 0 nega-
tivi che necessitano di una appro-
priata gestione (promozione e man-
tenimento) o riparazione(ri-armo-
nizzare o restaurare il ritmo).
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Chiare linee su “La ipotesi”

1. C’¢ una tendenza innata sulla
struttura della vita a riorganizzarsi
allo scopo di sincronizzare la sua
armonia con quella di pit ampi cer-
chi di organizzazioni verso gli
ignoti macro-cosmi espandibili.

2. Le piante e quasi tutti i subu-
mani non sono consapevoli di tale
programma (o istinto).

3. L’'uomo potrebbe essere par-
zialmente consapevole di questa
scoperta. Vi sono unite una ampia
gamma di differenze individuali.

4. Alcuni creativi sono piu con-
sapevoli di tale programma.

5. I profeti sono molto pili consa-
pevoli.

6. Le presentazioni e le conse-
quenze di tale consapevolezza dif-
feriscono secondo molte variazioni
come la lingua, la cultura, I’epoca
storica e gli strumenti disponibili.

7. 1l tradurre in pratica tale pro-
gramma nel modo pitl utile e obiet-
tivo € stato rappresentato nella fede
e nella religione attraverso tutta la
storia umana.

La religione nel
ristabilimento del ritmo
nelle cure palliative

L’Inferno disarmonico ¢ molto
probabile che possa capitare a
quelle persone che hanno i loro ego

personali cosi smisurati da sostitui-
re I’intero mondo incluso Dio. Un
ego smisurato esclusivo accentrato
su se stesso ¢ piu vulnerabile alla
disarmonia. Una appropriata fede e
una corretta pratica religiosa danno
risalto ad alcuni processi precisi
presenti tra I’utero (ambiente) indi-
viduale e quello cosmico che sono
forse analoghi a quelli ipotizzati
dai teorici delle relazioni osservate
lungo il corso della crescita indivi-
duale tra I’individuo e il grembo
materno.

La relazione di questa funzione
armonizzante della religione come
una base profonda della vita uma-
na, non solo spirituale ma anche
biologica ¢ adatta a ottenere 1’alle-
viamento dell’inferno della disar-
monia (non semplicemente dell’an-
goscia del dolore) nonostante la
possibilita della cura. Cid acca-
drebbe attraverso la diluizione di

qualsiasi discordanza limitata attra-
verso I’integrazione con la melodia
estesa. Includendo la morte come
parte integrante della macro-melo-
dia puo essere messa nell’appro-
priato posto dell’armonia olistica.
Cid che & chiamato “terapia del
ristabilimento del ritmo” riprende
le sue ipotesi basilari dalla funzione
teologica di entrambe, la religione
e I’evoluzione. 1l ristabilimento del
ritmo ¢ soprattutto naturale. Ogni
disarmonia possiede il suo mecca-
nismo di riparazione a meno che

non sia bloccato o handicappato.
Tuttavia nelle malattie terminali e
refrattarie questa naturale possibi-
lita ¢ interamente o parzialmente
ostacolata. La terapia del ristabili-
mento del ritmo & una prova per
riattivare tali processi naturali in
ogni modo. Questo necessita di un
terapeuta esperto che coltivi la pro-
pria armonia attraverso i suoi pa-
zienti verso la totale armonia co-
smica.

La cosiddetta terapia del ristabi-
limento del ritmo non & un approc-
cio religioso esclusivo. E fonda-
mentalmente riferito a molte disci-
pline teoriche e pratiche, alcune
delle quali sono:

1. ’approccio bioritmico;

2. la sincronicita di Jung;

3. la diagnosi strutturale (Eric
Berne);

4. il programma espandibile
(Teorici di relazioni obiettive);

5. la teorica ritmica evolutiva
(Rakhawy);

6. il terapeuta come un organi-
smo co-pulsante;

7. ’armonia che si estende attra-
verso la fede e la creazione.

Alcuni meriti dell’Islam
Come esempio del ruolo
armonizzante non esclusivo
della religione e della fede

Conseguire tale armonia attra-
verso I’Islam & portato a termine at-
traverso la sua fondamentale sem-
plicita e le sue supposizioni essen-
ziali che 1’autore realizza e riassu-
me come segue:

— percezione cognitiva di Dio
(Shahada) (cioé non una semplice
convinzione intellettuale o una fede
in Dio che ¢ solo frutto del pensie-
ro/immaginazione);

— diretta relazione con Dio (non
autorita intermedia);

— diretta relazione con la natura
(quasi tutte le funzioni rituali nella
direzione della consapevolezza
sensoriale e sono regolate dalla re-
lazione umana con il bio-ritmo co-
smico specialmente quello circa-
diano);

— come risultato: le relazioni
obiettive (specialmente quelle uma-
ne) sono essenzialmente conseguite
con e sotto la protezione di Dio co-
me partecipante attivo;

— ’'uomo & I'ultimo giudice del
suo fare “qui e ora” e dopo;
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— la maggior parte delle pre-
ghiere e dei rituali Islamici potreb-
be essere percepita in termini di:

- enfatizzare la diretta relazione
con la natura viva specialmente lun-
2o le sue pulsazioni bioritmiche;

- la liberta personale ¢ profonda-
mente ottenuta attraverso il mono-
teismo genuino e la continua rela-
zione diretta con i macro-cosmi co-
me qualche fatto concreto biologico
piuttosto che un concetto astratto;

- accrescere la convergenza ver-
so una idea centrale comune e
un’idea scopo che puo essere rap-
presentata da qualche situazione
centrale per quanto simbolica pos-
sa essere.

La preghiera islamica si muove
nel cerchio della circonferenza,
convergendo verso uno scopo cen-
trale lungo certi segnali del ritmo
circadiano mentre la terra nell’in-
sieme non & che la “mia moschea”.
Digiunare (durante il Ramadan) ¢
anche proclamato dalla visione di-
retta della luna crescente piuttosto
che dalla disciplina o dai calcoli
astronomici. Il rituale del pellegri-

RAJEEV AGARWAL

naggio islamico illustra anche la
circolazione bioritmica continua
(intorno alla Kaaba) il “program-
ma dettagliato” tra AL-Safa e AL-
Marwa e la fase di distaccamento
attraverso lo jogging (Harwala) in
qualche area durante questo viag-
gio. Stare sulla montagna Arafa
durante il pellegrinaggio puo esse-
re un altro riferimento all’enfasi
della diretta relazione dell’uomo
con la semplice natura.

Tutte queste osservazioni non
sono che il minimo tentativo di in-
terpretare certi rituali in qualche
gergo scientifico. E semplicemen-
te un rituale per mostrare come 1’I-
slam ¢ semplice, direttamente con-
nesso con la natura schietta e che si
estende lungo alcune attivita che si
armonizzano per conseguire un
progresso di crescita bioritmica
espandibile.

Conclusioni
— Usare I’approccio religioso

per alleviare il dolore (palliativo)
non dovrebbe ridurre la religione a

qualche possibile tranquillante che
agisca attraverso il semplice inco-
raggiamento.

— La terapia del ristabilimento
del ritmo ¢ una disciplina multi-di-
mensionale incluso 1’approccio re-
ligioso in termini biologici esisten-
ziali. Utilizza quasi tutti i metodi
di terapia dove il palliativo ¢ consi-
derato come il sottoprodotto di un
appropriato trattamento.

— Le differenze culturali, subcul-
turali e individuali dovrebbero es-
sere considerate sempre.

— Nonostante la possibilita che i
pazienti terminali abbiano il diritto
di morire in pace e in dignita, I’ eu-
tanasia, sembra essere una solu-
zione pratica riferita di pit a con-
cettualizzare I’individuo separata-
mente dalla sua estensione nell’u-
niverso sia trasversalmente che
longitudinalmente. L’ approccio
che ristabilisce il ritmo rende I’eu-
tanasia meno razionale.

Prof. YEHIA-EL-RAKHAWI
Professore di Psichiatria
all’ Universita del Cairo,

Egitto.

6.3. Le cure palliative e ’induismo

L’Induismo, visione d’insieme

Cos’¢ I'Induismo? Sono molte le
domande che possiamo farci a que-
sto riguardo:

— & un insieme di credo?

— E una miscellanea di riti?

— E solo un’espressione geogra-
fica?

— Perché il suo contenuto ¢ anda-
to alterandosi nella forma e puo va-
riare da comunita a comunita?

Per 1’Occidente, 1’Induismo ten-
de ad apparire come un groviglio
ricco ma piuttosto sconcertante di
miti con infinite divinita e dee, ado-
rate in innumerevoli forme diverse.

La civilta indu € cosi chiamata
sin da quando i suoi fondatori origi-
nari e i suoi seguaci occuparono la

zona in cui defluiva il sistema flu-
viale del Sindhu (Indus) (Rig Ve-
da). 1l termine Indu & una parola
persiana che significa semplice-
mente India. I’ Induismo ¢ la dottri-
na del popolo indiano.

Si tratta di una delle religioni piu
antiche del mondo, con circa 900
milioni di seguaci. Essa risale a ol-
tre 5000 anni fa, sebbene gli ele-
menti della fede siano molto piu
antichi. Non ha un singolo fondato-
re, maestro o profeta. L’indu crede
che ci sia una realta suprema oltre
I’universo, chiamata Brahman, che
si ¢ manifestata nelle divinita. La
stessa realta suprema esiste anche
in tutti gli esseri umani, come loro
anima interiore.

Egli che ¢ l'unico vero saggio si
chiama in modi diversi (Rig Veda 1

— 164.46). Per I’anima, non c’e né
la nascita né la morte. Esiste e non
smette mai di esistere. Non nasce,
non muore, é eterna, originale, non
ebbe mai inizio e non avra mai fi-
ne. Non muore quando il corpo
muore. (Bhagavad-Gita 11-20).

L’Induismo riconosce tre strade
per la salvezza:

— la strada della conoscenza (Ja-
nana);

— la strada della devozione
(Bhakti);

— la strada del lavoro e delle pra-
tiche religiose (Karma-azione).

Il Karma (azione) ¢ il punto cen-
trale della fede Indu. Si raccoglie
ci0 che si € seminato.

Invece, una persona sincera che
cerca di controllare i sensi attra-
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verso la mente e senza attacca-
mento si impegna [...] ¢ di gran
lunga superiore. (Bhagavad-Gita
111-7). Si deve agire per dovere,
dunque, ed essere distaccati dai
frutti delle azioni, perché, agendo
senza attaccamento si raggiunge il
supremo. (Bhagavad-Gita I11-19).

Un semplice indu pud non aver
letto la maggioranza delle scritture
religiose, e la sua vita ¢ influenza-
ta da tradizioni, storie e pratiche
popolari.

Per riassumere, I’Induismo ¢ pit
un approccio all’universo, un mo-
do di vivere, che un sistema intel-
lettuale di filosofia. Per questo, ¢
difficile separare gli elementi reli-
giosi dell’Induismo da quelli so-
ciali, di razza e persino politici
che, a loro volta, compongono la
cultura indu.

L’accettazione dell’incurabilita
delle malattie e della morte
come processo naturale

Nelle cure palliative, i pazienti e
le famiglie accettano il fatto che la
malattia sia incurabile, il che porta
a comprendere che la morte ¢ ine-
vitabile e che non ¢ un disastro. In-
fatti, mentre il paziente ¢ accom-
pagnato verso la fine della sua esi-
stenza, per la famiglia e la societa
si tratta di una preparazione all’i-
nevitabile.

L’Induismo crede nella rinascita
e nella reincarnazione dell’anima;
percio la morte non ¢ mai una cala-

mita, ma piuttosto fa parte del ci-
clo cosmico. Le tappe della vita
Sono quattro:

— Brahmcharya Ashram (la vita
dell’apprendimento);

— Grahasth Ashram (la vita fa-
miliare);

— Vanprasth Ashram (la vita del-
I’uscita dal lavoro);

— Sanyas Ashram (distacco & ri-
nuncia).

La morte é certa per chi nasce, e
certa ¢ la nascita per chi muore.
Poiché devi compiere il tuo dove-
re, non dovresti lamentarti cosi.
(Bhagavad-Gita 11-27).

I’eutanasia

L’ OMS riferendosi alle cure pal-
liative afferma che la morte & un
processo normale, e nessuno pud
accelerare o posticipare la morte.

Tu sei importante perché sei tu.
Sei importante fino all’ultimo
istante della tua vita e noi faremo
tutto il possibile per aiutarti a mo-
rire in pace, ma anche a farti vive-
re fino a quando non morirai (Da-
me Cicely Saunders).

L’eutanasia € un argomento con-
troverso che comporta questioni di
tipo morale, etico e legale.

La maggior parte dei Paesi,
compresa 1’India, non ha legaliz-
zato I’eutanasia.

Quest’ultima attenua il rispetto
della societa per la santita della vita.

Il punto di vista dell’induismo
sull’eutanasia

C’¢ a malapena un qualche rife-
rimento diretto all’eutanasia. Co-
me ho detto prima, un comune
indu passa la sua vita basandosi su
tradizioni e storie popolari. Esami-
niamo il punto di vista indu sul-
I’eutanasia.

— Strada dell’ Ahinsa (non vio-
lenza).

— Dharma (religione) — per un
comune indu ¢ un dovere morale
ed etico prendersi cura dei membri
piu anziani della famiglia e della
comunita.

— L’uccisione — ostacola il pro-
cesso di liberazione naturale della
morte delle anime a causa della
morte prematura.

— Karma (azioni) — sono il punto

centrale della fede indu. L’uccisio-
ne, in qualsiasi forma, porta un
cattivo karma all’omicida, per il
principio della non violenza.

La non violenza, I’equanimita,
la soddisfazione, [’ austerita, la ge-
nerosita, la gloria e ’infamia, tut-
te queste qualita hanno origine da
Me soltanto (Bhagavad-Gita X-5).

L’ autanasia o il suicidio non de-
vono essere confusi con il Prayo-
pavesa, il digiuno per morire nel-
I’Induismo. Esso & accettabile in
derminate circostanze, ed € solo
per persone che sono appagate,
che non hanno desideri o ambizio-
ni nella vita.

La spiritualita

Cos’¢ la spiritualita? Essa sfug-
ge a una singola definizione, e
non ¢ ristretta a coloro che appar-
tengono a una confessione religio-
sa. La spiritualita infatti puo esi-
stere anche senza religione, ma
non viceversa. Spesso viene ma-
nifestata in relazione a Dio, ma
puod anche essere messa in relazio-
ne alla natura, alla musica, alla fa-
miglia e alla comunita o a qualun-
que credo e valore dia ad una per-
sona un significato e uno scopo
nella vita.

La spiritualita in realta € una
parte innata della vita umana e per
questa ragione non Si PoOsSONoO
ignorare i bisogni spirituali dei pa-
zienti nel campo delle cure pallia-
tive. Sebbene la morte sia spesso
presa come un evento biologico, si
tratta di un evento fisico, sociale e
spirituale.

Le pratiche spirituali
nell’Induismo

La cura spirituale nella tradizio-
ne induista inizia dal momento del
concepimento e continua per tutta
la vita, e anche in quella che verra
dopo.

— Noi crediamo che la qualita
della morte dipenda dalla qualita
della vita, percio le pratiche spiri-
tuali sono importanti per la vita, la
morte e la trasmigrazione verso un
nuovo Corpo.

— La morte non dovrebbere co-
gliere le persone in modo inconsa-
pevole; piuttosto dovremmo mori-
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re in pace, semplicemente e di
buon grado.

— E accettato che I’anima do-
vrebbe lasciarsi dietro il corpo ma-
teriale con il nome del Dio sulle
labbra e la mente alla morte.

— Se la persona morente non & in
grado di farlo, i suoi parenti, amici
e maestri spirituali hanno la re-
sponsabilita di leggere dalle scrit-
ture.

Situandosi cosi e pronunciando
la sillaba sacra om, suprema unio-
ne di lettere, colui che all’istante di
lasciare il corpo pensa a Me, Dio,
la Persona Suprema, senza alcun
dubbio raggiungera i pianeti spiri-
tuali (Bhagavad-Gita VIII-13).

C’¢ un altro modo di guardare
all’aspetto spirituale delle cure
palliative. Nelle cure palliative noi
cerchiamo di trovare una soluzio-
ne a un problema. Se non riuscia-
mo a risolvere il problema, I’unica
strada ¢ quella di imparare a vivere
con questo problema, senza esser-
ne turbati. Cid ¢ possibile se la
mente delle persone ¢ andata oltre
il problema, sebbene esso continui
a esistere. La capacita della mente
di andare oltre il problema — tra-
scendenza — aiuta la persona a tro-
vare la pace.

Per raggiungere questa trascen-
denza ci sono molti metodi, nelle
scritture indiane:

— Karma Yoga (Azione);

— Bhakti Yoga (Devozione);

—Raj Yoga (Meditazione);

— Janana Yoga (Conoscenza).

Nell’Induismo non c¢’¢ nessuna
singola soluzione da offrire per i
bisogni spirituali della persona
morente. Le persone provengono
da diverse tradizioni culturali, e
percid raggiungono questa tra-
scendenza ciascuno con un proprio
modo.

Il superamento del lutto

Il lutto pud essere visto come
“uno stato del pensiero, dei senti-
menti e dell’attivita che ¢ la conse-
guenza della perdita di un oggetto
amato o prezioso” (Peretz, 1970).

Il lutto & un evento che provoca
un alto livello di stress, e che fre-
quentemente suscita una forte rea-
zione emotiva, fisica e/o intellet-
tuale. Molto spesso gli stati di lutto

sono circoscritti € non richiedono
un trattamento specifico.

Lo scopo di ogni programma di
supporto per le situazioni di lutto ¢
quello di fornire sostegno e delle
informazioni per i parenti e gli ami-
ci della persona scomparsa e alle-
viare il dolore per la sua perdita.

L’Induismo e il lutto

Nella tradizione induista il sup-
porto in caso di lutto € un processo
spontaneo. Tradizionalmente le

famiglie indli hanno un sistema fa-
miliare che le unisce, percio il so-
stegno familiare e di tipo econo-
mico € una cosa garantita e auto-
matica.

Ci sono norme e tradizioni con-
solidate che un indit segue dopo la
morte di una persona a lui vicina e
a lui cara. Normalmente il figlio
maggiore del defunto si occupa
degli ultimi rituali. Per tradizione,
egli si rade il capo e, per parteci-
pare al suo dolore, anche gli altri
maschi della famiglia si radono la
testa.

Non viene cucinato cibo per die-
ci giorni, ed esso viene offerto ai
parenti e alla comunita.

Il terzo giorno dalla morte, i
membri della comunita di riuni-
scono con la famiglia per parteci-
pare al suo dolore.

Il decimo giorno, la famiglia e i
membri della comunita si riunisco-
no, distribuiscono cibo e vestiario

ai poveri e il figlio maggiore viene
dichiarato capo famiglia.

Il tredicesimo giorno, di nuovo
vengono offerti cibo e altre cose ai
vari sacerdoti della comunita.

Poi ha luogo una preghiera per
la pace dell’anima del defunto.

Ogni mese, il giorno in cui ri-
corre la morte e per un anno, ven-
gono offerti cibo e altre cose al sa-
cerdote.

Per un anno non si possono cele-
brare matrimoni e altre celebrazio-
ni. Dopo un anno esatto dalla mor-
te, la famiglia, i parenti e i membri

della comunita si riuniscono per
pregare per la pace, e vengono of-
ferti cibo e altre cose ai sacerdoti.

Conclusione

Sebbene il movimento delle cu-
re palliative abbia avuto inizio nel
Regno Unito nell’ultimo secolo,
vari elementi delle cure palliative,
come I’approccio alla morte, il
supporto spirituale e di tipo psico-
sociale in caso di lutto, fanno parte
della cultura indu e sono praticati
da migliaia di anni, per questo la
strada indu ¢ la pit adatta per sup-
portare i molti elementi delle cure
palliative.

Dr. RAJEEV AGARWAL
Consulente e Responsabile del
Dipartimento di Chirurgia Oncologica
dell’Ospedale Sir Ganga Ram

Nuova Delhi, India
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6.4. Il Buddismo e le cure palliative in Giappone

Vorrei iniziare questo intervento
parlando del rapporto tra il Buddi-
smo e le cure palliative, per poi
proseguire con una discussione
sulle cure palliative in Giappone.
Il Buddismo fu iniziato da un uo-
mo che trovo la risposta al proble-
ma della sofferenza, e tale risposta
deriva dal fatto che non si puod
sfuggire alla morte. Il Buddismo
percio e stato collegato alle cure
palliative, specialmente dal punto
di vista spirituale, sin dalla sua ori-
gine. Buddha discendeva dalla no-
bile famiglia di Shakya che faceva
parte del governo del piccolo stato
di Kapilavastu, che attualmente si
trova lungo il confine tra India e
Nepal. L’intera sua vita fu comple-
tamente differente da quella di Ge-
su Cristo. Egli non fu arrestato né
crocifisso. Crebbe come un aristo-
cratico abbiente, si sposo ed ebbe
un figlio. La sua felicita termino
quando prese consapevolezza dei
punti basilari dell’esistenza, la
vecchiaia, la malattia e la morte.
Era preoccupato di diventare vec-
chio, di ammalarsi e di morire.
Decise allora di lasciare la propria
casa e scelse una vita errante, cer-
cando la salvezza dalla sofferenza
— vecchiaia, malattia e morte —
nella pratica dello Yoga. Aveva
ventinove anni. Dopo sei anni di
pratica, risolse il problema della
sofferenza, riconciliandosi con il
fatto che non si puo sfuggire alla
morte, e cid portd a un modo di vi-
ta in cui una persona continua a
dominare completamente il pro-
prio egoismo. La sofferenza spiri-
tuale della vecchiaia, della malat-
tia e della morte scomparvero in
Buddha quando realizzo la liberta
completa dall’attaccamento verso
di sé, che implicava I’attaccamen-
to alla propria vita. Allo stesso
tempo, apparve nel suo cuore la
compassione, cio¢ la non discri-
minazione degli altri. Buddha pra-
ticava un tipo di Yoga che elimina-
va la sofferenza spirituale attinen-

te la morte. Egli penso che la sua
conoscenza fosse estranea al mon-
do. Come avrebbe potuto il mon-
do comprenderlo? Esito a parlare
alla gente di questa salvezza. Il di-
re la verita spesso reca danno alle
persone, se questa verita ¢ che la
loro vita finira. Ma se non la si di-
ce, I’occasione che altri realizzino
la propria salvezza sarebbe persa.
E interessante notare la similarita
esistente tra [’esitazione di
Buddha a dire la verita sulla sua
salvezza e il dire a un paziente ma-
lato di cancro la verita sulla sua si-
tuazione. Dire ai pazienti che la lo-
ro malattia non pu0 essere curata
potrebbe causare loro una soffe-
renza spirituale. Dopo una profon-
da lotta con il paradosso, Buddha,
proprio perché aveva compassio-
ne per I’umanita, decise di inse-
gnare agli altri la sua salvezza.

I suoi primi studenti furono i
suoi primi cinque compagni asce-
tici. Egli spiego loro “le Quattro
Nobili Verita”, cioe il dolore, 1’ ori-
gine del dolore, la soppressione
del dolore, altrimenti nota come
Nirvana, e la via che porta al Nir-
vana. Il dolore fu la principale
preoccupazione di Buddha. Qui,
“dolore” ¢ la traduzione della pa-
rola Sanscrita dukkha che vuol di-
re, letteralmente, “negare cio che
si desidera”. Buddha disse che esi-
stono otto dolori: i primi quattro
sono la nascita, la vecchiaia, la
malattia e la morte; 1’ultimo ¢ la
somma di tutti gli altri: ¢ I’attacca-
mento a se stessi; 1’attaccamento a
se stessi ¢ il dolore fondamentale.
L’ origine del dolore ¢ la passione,
come la passione per il sesso, la
passione di vivere e la passione di
morire. Queste tre passioni corri-
spondono ai tre elementi della vita
in biologia, e cioe: riproduzione,
equilibrio dinamico e morte. “La
soppressione del dolore” ¢ la con-
dizione del Nirvana in cui sono
soppresse le passioni e anche il do-
lore, come ad esempio 1’attacca-

mento a sé. “La via che porta al
Nirvana” ¢ dove si controllano
completamente le passioni. Quan-
do si controlla I’attaccamento a se
stessi, si manifesta la compassione
per gli altri. La dottrina di Buddha
non ha nessuno scopo in sé, ma
non ¢ altro che lo strumento per
portare la felicita alla gente. E, co-
me ha mostrato Buddha, usando la
metafora di una zattera, la sostanza
della dottrina era quella di lasciare
gli attaccamenti. Immaginate una
persona che cammina lungo una
strada e arriva a un grande fiume.
La riva dalla sua parte ¢ pericolo-
sa, ma quella opposta ¢ quieta.
Egli allora costruisce una zattera,
con essa attraversa il fiume e rag-
giunge I’altra sponda. Dopo essere
arrivato, lascia la zattera sulla riva
e continua il suo viaggio. In questo
caso, la zattera ¢ una metafora per
la stessa dottrina di Buddha! Me-
tafora, letteralmente, significa
“trasportare”. E anche il Buddismo
¢ una metafora che trasporta le
persone sull’altra riva della feli-
cita. La zattera dovrebbe essere
gettata via una volta arrivati all’al-
tra sponda. Un buddista non si at-
tacca al Buddismo in sé e questo
non attaccamento al Buddismo, a
sua volta, non si attacca al non at-
taccamento stesso. Buddha ha det-
to che cid che posso controllare li-
beramente secondo 1 miei desideri,
¢ mio. Ma, cio che non posso con-
trollare liberamente secondo il mio
desiderio non ¢ mio. Noi non ab-
biamo il controllo del nostro corpo
per quanto riguarda la nascita, la
vecchiaia, la malattia e la morte.
Cosi, per controllare noi stessi,
dobbiamo riconoscere che i nostri
corpi non ci appartengono. Non
c¢’¢ nulla di cui si possa dire che ¢
mio perché neanche il corpo mi
appartiene. Se una persona consi-
dera se stessa in questo modo, allo-
ra non discrimina gli altri. Questa ¢
la saggezza dell’uguaglianza nel
Buddismo. Avere compassione per
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ogni persona senza attaccamento a
se stessi ¢ tipico del buddista che
afferma tutte le religioni degli altri
allo stesso modo. Di conseguenza,
gradualmente molte personalita
furono incluse nel Buddismo, € si
sviluppo il concetto di Mandala,
che racchiude tutti i tipi di vita
umana.

Il buddismo come tale si diffuse
in tutta I’ Asia grazie alla sua asso-
ciazione con la medicina. Nel ter-
70 secolo prima di Cristo, Ashoka,
re dell’India, fece costruire un
giardino di erbe medicinali, che ¢
il piu vecchio del mondo. Egli in-
vido sacerdoti buddisti in diversi
paesi stranieri per trattare le perso-
ne con la medicina del suo giardi-
no. In questo modo, fu possibile
salvare le persone dalle malattie fi-
siche con la medicina e dalle soffe-
renze spirituali con I’'insegnamen-
to di Buddha. E interessante notare
che, in Giappone, il primo ospeda-
le nazionale fu costruito in un tem-
pio buddista. In Giappone poi fu-
rono sviluppati singolari modi e ri-
tuali buddisti per le persone in fin
di vita. Una delle idee ¢ contenuta
in un testo chiamato “Il mistero
pili importante in questa vita” (The
most important mystery in this li-
fe), composto di nove capitoli. Nel
primo capitolo si afferma che,
mentre una malattia pud essere
controllata dalla medicina, non ci
si deve mai arrendere alla morte o
accettarla. Nel secondo, si dice che
se una malattia non puo essere
controllata, e non ¢’¢ modo di gua-
rirla, non si deve rimanere attacca-
ti alla vita. Nel terzo, se ¢ il caso,
bisogna spostarsi in un’unita per le
cure palliative, perché se si resta a
casa, si potrebbe rimanere attacca-
ti alla vita cosi come ¢ al momento
presente. Se non ¢ disponibile nes-
suna unita per le cure palliative, bi-
sognerebbe immaginare di essere
spostati in posto del genere. Dal
quarto all’ottavo capitolo si istrui-
scono le persone a portare e a pre-
gare il principale oggetto di culto,
che puo essere uno dei tanti
Buddha, Bodhisattvas o qualunque
Dio o Dea, a proclamare I’intera
vita a quell’oggetto di culto, a cer-
care la salvezza, a immaginare
I’altra riva della propria persona-
lita ideale di culto e a prepararsi al-
la morte concentrando la propria
mente sulla propria personalita
ideale di culto — che ¢ I’essenza

dello yoga. Nel nono capitolo si af-
ferma che durante il servizio com-
memorativo la famiglia dovrebbe
compiere buone azioni al posto del
defunto affinché quest’ultimo pos-
sa riposare in pace. Ci0 descrive
I’approccio del buddismo alla ma-
lattia e alla morte.

Ora vorrei dire come questo si
collega all’approccio corrente nei
confronti della malattia e della
morte nella medicina giapponese.
Il termine “religione” fu tradotto in
giapponese con due caratteri, shuu
e kyou, che, letteralmente, signifi-
cano “mistero” e ‘“dottrina”. La
“dottrina” corrisponde alla parte
razionale della religione che puod
essere facilmente trasmessa con le
parole. Il “mistero” corrisponde a

quella parte della religione che ¢ al
di fuori della razionalita e che non
puo essere trasmessa dalle parole e
richiede una trasmissione di tipo
maestro-discepolo. Quasi tutta la
cultura giapponese si sviluppo sot-
to I'influenza del buddismo esote-
rico e segui la formalita di “miste-
ro e dottrina” includendo un tipo di
trasmissione maestro-discepolo. I
cambiamenti della cultura giappo-
nese nati da questa influenza eso-
terica includono I’arte giapponese
della disposizione dei fiori, la poe-
sia, la calligrafia, la pittura e le rap-
presentazioni teatrali. Gradual-
mente, uno stile di comunicazione
non verbale divenne piu importan-
te di quello della comunicazione

verbale aperta. Per comprendere
qualcosa di difficile che non puod
essere espresso facilmente con le
parole, occorre riviverlo oppure
provarlo in sostituzione. Ma, un’e-
sperienza sostitutiva richiede che
si sia gia fatta, per qualche scopo,
I’esperienza reale. Nel caso con-
trario, furono frequentemente usati
metafore o simboli per aiutare le
persone a comprendere queste
esperienze sostitutive. Le cose pill
difficili da comprendere, quali il
mistero della percezione del
Buddha, sono chiamati “segreti”.
La parola “segreto” in Giappone
non voleva dire nascondere la ve-
rita ma descriveva qualcosa che
era difficile da capire con la comu-
nicazione verbale.

Per aiutarvi a comprendere lo
stato attuale delle cure palliative in
Giappone, vi prego di considerare
alcune cose apparse nei giornali di
medicina. I1 numero di maggio
1988 di una rivista settimanale dal
titolo Medical Tribune riportava
che si era tenuta una conferenza
sul cancro usando la comunicazio-
ne satellitare. Il presidente della
Soviet Union Cancer Society disse
che egli non rivelava ai pazienti di
cancro la vera diagnosi perché cio
da ai pazienti una pressione menta-
le che, a sua volta, ha un’influenza
negativa sulla loro condizione. Un
medico americano affermo, inve-
ce, di rivelare ai malati di cancro la
vera diagnosi sulla loro malattia,
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com’e logico. lo penso che sia per-
ché negli ospedali americani, al
contrario di quelli dell’ex Unione
Sovietica, ci sono operatori spiri-
tuali cosi che 1 medici possono di-
re ai loro pazienti la verita. Come
prolungare la vita dipende da que-
stioni opinabili, cosi che scienza e
medici possono trattare la cosa nel
modo appropriato. Ma come vive-
re una vita limitata non appartiene
alla scienza. Pertanto, gli operatori
pastorali devono tenere conto di
questo. In un articolo ironicamente
intitolato Curable cancers and fa-
tal ulcers: attitudes toward cancer
in Japan (Tumori curabili e ulcere
mortali: atteggiamenti nei con-
fronti del cancro in Giappone),
pubblicato nel 1982, si diceva che
ai giapponesi malati di cancro in
fase terminale generalmente non si
rivela la vera diagnosi. I medici
giapponesi non si avvicinano ai
pazienti con un’aperta comunica-
zione orale. L articolo sottolinea
che la vaghezza ¢ una parte impor-
tante della cultura giapponese e
che in questa cultura c’¢ un princi-
pio di riserbo. Questa cultura del
riserbo e della vaghezza ¢ nata dal
buddismo. Purtroppo, il buddismo

fu escluso dalla societa giapponese
nel 1868, ad opera del governo ri-
voluzionario del periodo dell’Im-
peratore Meiji. Quando, per mo-
dernizzare il Paese, fu adottata la
cultura occidentale, il governo
cerco di escludere il cristianesimo
dalla cultura occidentale che era
stata adottata. Al suo posto, il go-
verno cerco di rimpiazzare il cri-
stianesimo con lo scintoismo, la
religione dell’imperatore. Tutta-
via, questo tentativo non ebbe
buon esito, e coloro che rivestiva-
no un ruolo in campo spirituale
scomparvero dagli ospedali giap-
ponesi. Dopo questa rivoluzione,
la vaghezza formale fu lasciata
senza nessun legame con la sua
importante spiritualita buddista. Il
risultato ¢ stata 1’assenza di spiri-
tualita, e percio la mancanza negli
ospedali giapponesi di persone che
operavano in questo campo, e ciod
rende difficile rivelare ai malati di
cancro la verita sulla loro malattia.
In Giappone, il principio del con-
senso informato non ¢ ancora per-
fezionato, sebbene sia diventato il
principio piu importante dell’etica
medica attraverso le dichiarazioni
di Helsinki e di Lisbona. Al giorno

d’oggi, in Giappone i sacerdoti
buddisti non fanno il loro lavoro
basilare, usando la zattera per tra-
sferire i pazienti all’altra sponda
delle cure palliative. Attualmente,
in questo Paese esistono molte
unita per le cure palliative. Il loro
compito non ¢ il sollievo dal dolo-
re spirituale, ma solo dal dolore fi-
sico. La formazione degli operato-
ri che lavorano in campo spirituale
¢ necessaria in quanto attualmente
queste figure sono assenti nella
maggior parte delle istituzioni sa-
nitarie giapponesi. Speriamo di
imparare molto dalla Santa Sede,
su come educare i nostri operatori
che lavorano in campo spirituale.

Dott. MASAHIRO TANAKA
Sacerdote bonzo responsabile del
“Buddhist Temple Saimyouji”,
Medico presso la Clinica Fumon-in,
Mashiko, Giappone
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6.5. Le cure palliative e la New Age, postmodernita

Introduzione

Esaminare le cure palliative dal
punto di vista della New Age e del-
la postmodernita sicuramente rap-
presenta un pensiero originale. Ma
¢ anche chiaro che non ¢ facile of-
frire una risposta soddisfacente.
Questo intervento mira a una pre-
sentazione schematica del movi-
mento della New Age e del feno-
meno complesso della postmoder-
nita. Ambedue i concetti saranno
presentati dal punto di vista filoso-
fico-socio-culturale ed etico-mora-
le. Le cure palliative vengono esa-
minate in questo contesto.

New Age

Il movimento della New Age ap-
partiene alle caratteristiche princi-
pali della postmodernita. Esso,
chiamato anche 1’“eta” o I’“Era
dell’ Acquario” o la “nuova era™,
rappresenta una soggettivita reli-
giosa che ¢ diffusa particolarmente
nell’Occidente industrializzato. Pit
che dare una definizione di esso?, in
linea di massima, si puo dare una
descrizione. Il recente Documento
Interdicasteriale della Santa Sede
lo fa nel modo seguente:

“Il New Age non ¢ esattamente
una religione, ma ¢ interessato a
cio che ¢ chiamato ‘divino’. L’es-
senza del New Age ¢ la libera asso-
ciazione di varie attivita, idee e
persone a cui si puod applicare que-
sto termine. Quindi non esiste
un’articolazione definitiva di qual-
cosa come le dottrine delle religio-
ni principali. Ciononostante, e
malgrado I'immensa varieta in se-
no al New Age, si possono indivi-
duare alcuni punti comuni: il co-
Smo ¢ un tutto organico; ¢ animato
da un’Energia, che viene anche
identificata come Anima o Spirito;
si crede molto nella mediazione di
varie entita spirituali; gli esseri
umani sono capaci di ascendere a

sfere superiori invisibili e di con-
trollare la propria vita oltre la mor-
te; si sostiene I’esistenza di una
‘conoscenza perenne’ che ¢ ante-
cedente e superiore a tutte le reli-
gioni e culture; le persone seguono

$993

maestri illuminati’™.

Jean Vernette, studioso francese
della New Age, esprime il suo “cre-
do” in modo interessante, sotto
forma di «Dieci comandamenti»:

1. Attenderai, con impazienza,
I’Era dell’ Acquario. 2. Crederai
nella Grande Mutazione, ferma-
mente. 3. La tua coscienza si risve-
gliera, in maniera attenta. 4. Ti oc-
cuperai del tuo corpo, in maniera
attiva. 5. Seguirai dei maestri, ri-
spettosamente. 6. Crederai all’irra-
zionale, integralmente. 7. Venere-
rai la dea Gaia [la Terra], con fe-
delta. 8. Rifiuterai, in maniera ri-
gorosa, le religioni esistenti. 9.
Parlerai con gli spiriti, con tutta
naturalezza. 10. Della morte te ne
riderai, con serenita®.

Il movimento dell’ Acquario of-
fre all’umanita la possibilita di rea-
lizzare una religione che ¢ comple-
tamente a misura dell’'uomo. Esso
preferisce che ’'uomo diventi Dio
e neghi che Dio sia divenuto uo-
mo. Tale movimento nutre una
speranza che proprio esso pren-
dera il posto del Cristianesimo. Per
esso Dio non ¢ una persona, né il
Dio di Abramo, di Isacco, di Gia-
cobbe, né il Dio di Gesu Cristo, ma
la piu alta vibrazione del cosmo o
la piu elevata espressione della co-
scienza trascendentale. Tutto c¢io
viene espresso in uno dei principa-
li motti della Nuova Era: “E vero,
se tu lo credi’”. L'uomo della
“nuova eta” non ha piu bisogno
della Rivelazione, e di conseguen-
za neanche della fede, della grazia
e della salvezza tramite la croce di
Cristo. Esse sono state sostituite
dall’illuminazione interiore. Sic-
come il male non esiste, nessuno

puo essere responsabile per il male
che ha fatto ad altri®. inutile quindi
avere paura davanti alla morte,
perché I’'uomo nuovo non morira,
ma si reincarnera.

In sintesi, la religione dell’ Ac-
quario e il Cristianesimo sono due
cose differenti, due realta inconci-
liabili. Non ¢ possibile credere alla
resurrezione e nello stesso tempo
alla reincarnazione. La nuova
pseudo-religione rifiuta esplicita-
mente il concetto cristiano di Dio,
della persona e dell’opera di Gesu
Cristo.

Postmodernita

Dai diversi tentativi di offrire
una definizione della postmoder-
nita, qui ne presenteremo solo due:
il primo proviene dal teologo ita-
liano Ignazio Sanna per il quale la
“postmodernita” indica “la disso-
luzione della sintesi culturale mo-
derna e I’avvento del pensiero de-
bole e della crisi della ragione’. 11
secondo tentativo & la descrizione
del concetto di “postmodernita” di



98

LE CURE PALLIATIVE

Giovanni Paolo II nell’enciclica
Fides et ratio:

“La nostra epoca ¢ stata qualifi-
cata da certi pensatori come 1’epo-
ca della ‘post-modernita’. Questo
termine, utilizzato non di rado in
contesti tra loro molto distanti, de-
signa I’emergere di un insieme di
fattori nuovi, che quanto a esten-
sione ed efficacia si sono rivelati
capaci di determinare cambiamen-
ti significativi e durevoli. Cosi il
termine ¢ stato dapprima impiega-
to a proposito di fenomeni d’ordi-
ne estetico, sociale, tecnologico.
Successivamente ¢ stato trasferito
in ambito filosofico, restando perd
segnato da una certa ambiguita, sia
perché il giudizio su cio che ¢ qua-
lificato come ‘post-moderno’ ¢ a
volte positivo e a volte negativo,
sia perché non vi ¢ consenso sul
delicato problema della delimita-
zione delle varie epoche storiche”
(FR,n.91).

Quando, dunque, comincia la
“postmodernita” dal punto di vista
storico? Esistono diverse opinioni.
Nonostante tutto, si nota un grup-
po di studiosi che considerano
I’anno 1968 come “I’ultimo scop-
pio della modernita e la prima na-
scita dell’ ‘Epoca del Dopo’: dopo
larivoluzione, dopo la ragione, do-
po la storia, dopo I’avanguardia,
dopo la religione™.

Michael Paul Gallagher, teologo
irlandese, indica alcuni tratti, che
“rappresentano cinque dei princi-
pali pilastri della postmodernita”:
1. sfiducia verso 'uomo e il suo
pensiero; 2. dominio della raziona-
lita estetica; 3. il concetto di una li-
berta narcisistica a livello sociale e
politico; 4. sfiducia verso il futuro;
5. ritorno del mistero e pseudo-re-
ligiosita’. Alle caratteristiche-pila-
stri della postmodernita se ne ag-
giungono anche altre, particolar-
mente: a) il nichilismo; b) il princi-
pio della differenza; c) la tolleran-
za; d) ’ecologismo.

Secondo Gianni Vattimo il post-
moderno abbandona le categorie
“forti” della metafisica tradiziona-
le e, ispiratosi a F. Nietzsche e a M.
Heidegger, offre una visione “de-
bole” dell’essere. La filosofia, in-
tesa come “pensiero debole”, ha
perso il suo ruolo fondativo e, in
conseguenza, la verita si pone co-
me incessante interpretazione e
non piu come adeguazione del
pensiero alla realta. In questa otti-

ca I’antropologia della postmoder-
nita viene considerata come quella
indebolita. Per una comparazione
schematica tra la modernita e la
postmodernita si potrebbero pren-
dere tre “concetti” o “soggetti” ti-
pici per ogni forma di cultura: Dio,
mondo, uomo. Dal punto di vista
teologico, per la modernita questi
termini sono “forti” e in una pro-
spettiva di fede sono valutati come
il Creatore, il creato, la creatura.
Per la postmodernita, invece, gli
stessi soggetti sono diventati “de-
boli”". In questo senso si pud par-
lare di tre caratteristiche antropo-
logiche della postmodernita: 1.
I’indebolimento della concezione
di Dio; 2. I’indebolimento della
concezione del mondo; 3. I'inde-
bolimento della concezione del-
I’uomo.

La postmodernita ¢ un concetto
ampio e caratterizzato dall’etero-
geneita, I’indifferenza verso i valo-
ri, 'incertezza, la provvisorieta, la
frammentazione, la differenza, il
nichilismo, il pragmatismo, I’inde-
terminatezza, la fine della storia,
I’influsso forte dei mass media, la
sfiducia nell’'uomo, nella sua di-
gnita, nei linguaggi e nelle sintesi
universali. Il concetto nietzschea-
no della “morte di Dio” lascia uno
spazio vuoto. In tale spazio si svi-
luppa il “superuomo” che diventa
misura per se stesso. La vita uma-
na ha perso il suo valore intrinse-
co, il senso religioso e sacrale, per-
cio ¢ esposta ad ogni tipo di stru-
mentalizzazione.

In sintesi, la postmodernita si
mostra come una complessa realta
di tipo filosofico-socio-culturale e
di stampo antimetafisico, relativo,
parziale, nichilista, estetico, seco-
larizzato, spaesato, ironico e cini-
co. Essa porta all’oscuramento o
all’indebolimento dell’essere, alla
dissoluzione della stabilita dell’es-
sere e al disimpegno morale. La
postmodernita preferisce un gioco
spontaneo e infinito di interpreta-
zioni; preferisce un’esperienza re-
torica ed estetica piu di un’espe-
rienza di verita. Essa, invece, rifiu-
ta la metafisica e la conoscenza di
verita. In altri termini, essa cerca di
convincere che non si puo prende-
re sul serio né Dio, né I’essere, né
la vita, né il linguaggio umano, né
la scienza. Di conseguenza, la po-
stmodernita ha carattere fuorvian-
te, antiumano e anticristiano.

Cure palliative

Nel New Age non si distingue fra
male e bene, il peccato non esiste.
Si riconosce solo una conoscenza
imperfetta. L’agire umano ¢ il frut-
to sia dell’ignoranza sia dell’illu-
minazione. Di conseguenza, nes-
suno ha bisogno di perdono e nes-
suno puo essere condannato. Chi
crede nel male puo arrivare solo
alla negativita e alla paura. Queste
ultime si possono vincere tramite
I’amore. Nel New Age I’agire con-
tro la natura conduce alla sofferen-
za e alla malattia. Invece, I’agire in
sintonia con la natura, porta a una
vita pill sana e anche alla prospe-
rita materiale. La sofferenza viene
intesa anche come I’incapacita di
sfruttare tutte le risorse umane.
Nell’uomo stesso si trova la fonte
della guarigione e puo essere rag-
giunta entrando in contatto con I’e-
nergia interiore dell’'uvomo o con
I’energia cosmica. Secondo alcune
correnti del New Age, ’'uomo non
dovrebbe neanche morire: tramite
lo sviluppo del potenziale umano
si mette in contatto con la divinita
interiore umana e con quelle parti
dell’uomo che sono state soppres-
se o alienate. Il New Age sottovalu-
ta la scienza e la medicina tradizio-
nali che percepisce come inferiori
e come ostacoli all’avvento del-
I’Eta dell’ Acquario. Il New Age in-
vece preferisce gli approcci olistici
e richiede dalle persone che rom-
pano le tradizioni nelle quali sono
cresciute. Un elemento tipico del
New Age ¢ la reincarnazione che
viene intesa come un passo neces-
sario alla crescita spirituale, una
progressiva evoluzione spirituale
che comincia con la nascita e pro-
seguira dopo la morte. Quest’ulti-
ma non ¢ altro che un passaggio
dell’anima da un corpo a un altro"'.

Per Peter Singer e Hugo Tri-
stram Engelhardt — considerati i
rappresentanti  principali  della
bioetica postmoderna — la vita co-
me tale non ha nessun senso. Il va-
lore della vita umana e relativo, of-
fuscato, senza riconoscimento del-
la gradualita e delle differenze on-
tologiche ed assiologiche. Lo sta-
tuto della persona umana viene ri-
conosciuto solo agli individui au-
tocoscienti e che possono espri-
mere la loro volonta. La bioetica di
ambedue gli Autori non attribuisce
nessun senso alla sofferenza, che ¢
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parte della vita umana normale, al-
la fase terminale della vita e alla
morte: davanti a queste realta, essa
rifugge nel suicidio, nel suicidio
assistito e nell’eutanasia.

Come si collocano le cure pal-
liative in questo contesto? Quando
la vita umana non ha senso, come
afferma il nichilismo, o se si accet-
ta la reincarnazione, come afferma
New Age, che significato ha dedi-
carsi a una vita che va a spegnersi?
Le cure palliative non hanno nes-
sun senso in questa prospettiva.
Dal punto di vista del New Age, le
cure palliative potrebbero solo
bloccare il passaggio alla reincar-
nazione. Dal punto di vista della
postmodernita, esse sarebbero uno
spreco delle risorse sia materiali
(medicine, occupazione di letti,
etc.) sia personali.

Conclusione

Il New Age appartiene alle carat-
teristiche specifiche della postmo-
dernita. I contributo delle cure
palliative in questo contesto viene
negato sia per il nichilismo che do-
mina la postmodernita europea sia
per il pragmatismo che domina la

postmodernita di stampo america-
no. Per il New Age e per la post-
modernita le cure palliative non
hanno significato e per questo esse
devono cercare la sua giustifica-
zione in altri sistemi di pensiero,
particolarmente nella visione cri-
stiana della vita.

P.JAN DACOK, S.J.

Docente di Etica e Teologia Morale
Facolta Teologica dell’ Universita
di Trnava, Slovacchia.
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' Cfr. C. SINISCALCHLI, /I dio della Califor-
nia. La New Age cinematografica, Roma
1998, pp. 33-34; si vedano anche, G. FILORA-
Mo, 1l risveglio della gnosi ovvero diventare
dio, Roma — Bari, 1990; ID., Figure del sacro.
Saggi di storia religiosa, Brescia 1993; A.N.
TERRIN, New Age. La religiosita del postmo-
derno, Bologna 1993.

2 Dal punto di vista grammaticale, il termi-
ne New Age viene usato sia in genere femmi-
nile (inteso come la “religione”, la “religio-
sita”, la “nuova eta”, la “nuova era”, la “spiri-
tualita alternativa”, la “corrente culturale”),
sia in quello maschile (inteso come il “movi-
mento”, il “fenomeno complesso”). Il Docu-
mento Interdicasteriale: Gesiu Cristo Portato-
re dell’acqua viva. Una riflessione cristiana
sul “New Age”, usa questo termine come ge-
nere maschile. Qui rispettiamo ambedue le
forme grammaticali.

* PONTIFICIO CONSIGLIO DELLA CULTURA —

PONTIFICIO CONSIGLIO PER IL DIALOGO INTER-
RELIGIOSO, Gesit Cristo Portatore dell’ acqua
viva, Citta del Vaticano 2003, pp. 30-31.

+J. VERNETTE, “La nuova era”, in C. SINI-
SCALCHI, op. cit., pp. 112-116.

> J. VERNETTE, “La nuova era”, pp. 115-
123; si veda anche, I. Dies DEL Rio, “Postmo-
dernidad y nueva religiosidad”, Religion y
Cultura XXXIX (1983), pp. 72-91.

¢ Al contrasto fra la spiritualita e la fede cri-
stiana da una parte, e il New Age e I’analisi
teologica di questo fenomeno pseudo-religio-
so dall’altra, sono dedicati i capitoli 3,4,5¢ 6
del Documento Interdicasteriale sul New Age.
Cfr. PONTIFICIO CONSIGLIO DELLA CULTURA —
PONTIFICIO CONSIGLIO PER IL DIALOGO INTER-
RELIGIOSO, op. cit., pp. 43-70.

7 1. SANNA, L’antropologia cristiana tra
modernita e postmodernita, Brescia 2001, p.
20

8 1. SANNA, op. cit., p. 253. Fra quegli stu-
diosi si notano particolarmente: Agnes Heller,
sociologa australiana e Ferenc Fehér, filosofo
americano. Si vedano anche, A. HELLER & F.
FEHER, The Postmodern Political Condition,
Cambridge — Oxford 1988, pp. 133-145. M.
Naccl, “Postmoderno”, in La Filosofia. Stili e
modelli teorici del Novecento, IV, ed. P. Ros-
si, Torino 1995, pp. 370-372; R. CESERANI,
Raccontare il postmoderno, Torino 1997, pp.
34-42.

° Cfr. M.P. GALLAGHER, “Parlare di Dio
nella cultura di oggi”, in Parlare di Dio al-
l'uomo postmoderno. Linne di discussione,
ed. P. Poupard, Roma 1994, pp. 5-22.

10 Cfr. G. VATTIMO — P.A. ROVATTI (ed.), 1]
pensiero debole, Milano 1983; G. VATTIMO,
La fine della modernita. Nichilismo ed erme-
neutica nella cultura post-moderna, Milano
1985, 1999°.

"' Cfr. PPONTIFICIO CONSIGLIO DELLA CUL-
TURA — PONTIFICIO CONSIGLIO PER IL DIALOGO
INTERRELIGIOSO, op. cit., pp. 22-24; 32-39;
57.81.



100

LE CURE PALLIATIVE

Terza Sessione

Che cosa fare?

CARLOS AMIGO VALLEJO

1. Rinnovamento pastorale dei sacramenti
dei malati: Riconciliazione, Unzione, Viatico

Cosa fare? Dopo aver visto, nelle
precedenti conferenze, la situazio-
ne del malato, in circostanze certa-
mente speciali, ed esserci lasciati il-
luminare dalla luce della rivelazio-
ne, della teologia e delle tradizioni
religiose, resta in sospeso un inter-
rogativo: cosa fare? Questa fu la
stessa domanda che venne rivolta a
Giovanni Battista. La risposta ¢
quella della fedelta a Colui che do-
veva battezzare in Spirito Santo e
fuoco (Lc 3,16). Il rinnovamento
pastorale dei sacramenti deve giun-
gere sempre attraverso il cammino
di un nuovo incontro con Cristo e
della fedelta a Lui. Anche questo ¢
un punto molto importante in quel-
la che deve essere una nuova evan-
gelizzazione.

1. Sacramenti per la vita

“Come noi vediamo il corpo
umano adorno di mezzi propri con
cui provvedere alla vita, alla sanita
e all’incremento dei suoi singoli
membri, cosi il Salvatore del gene-
re umano, per sua infinita bonta,
provvide in modo mirabile il suo
Corpo mistico di Sacramenti, con 1
quali le membra, quasi attraverso
gradi non interrotti di grazie, fos-
sero sostentate dalla culla all’estre-
mo anelito e si sovvenisse con
ogni abbondanza alle necessita so-
ciali di tutto il Corpo” (Mystici
Corporis Christi, 9).

Credo che questo “dalla culla”,
che afferma espressamente la My-
stici Corporis Christi, dovrebbe
essere tenuto presente quando si
parla di pastorale dei sacramenti
dei malati, perché la pastorale di
quello che praticamente ¢ I’ultimo
momento di vita, non dovrebbe es-
sere disgiunta dalla pastorale del-
I’intera esistenza. Quando, durante
la vita, si lavora in unione con Cri-
sto e per la sua crescita, si prepara
anche il momento in cui giunge la
malattia, e specialmente I’ultima.
Bisognerebbe dire invece che tutto
deve contribuire all’unione o alla
conformita con Cristo.

Le parole dell’enciclica di Pio
XII ci pongono sulla strada mi-
gliore per avvicinarci alla pratica
dei sacramenti, in quanto la fede
in Cristo € un modo di vivere, e i
sacramenti sono le fonti che deri-
vano della sorgente di Cristo Vivi-
ficatore, che da la vita alla perso-
na in tutta la sua realta individua-
le, “corpo e anima”. I segni este-
riori e sensibili esprimono tutto
cio, pero ¢ solo la grazia a dare la
vita, a santificare. L’'uomo quindi,
qualunque sia la situazione in cui
si trova, ha il dovere e il diritto di
avvicinarsi ai sacramenti, riceven-
doli.

La Penitenza ristabilisce, cura e
rafforza I’alleanza con il Miseri-
cordioso. L’Unzione ¢ segno di
forza e di speranza di essere rico-
nosciuto tra coloro che apparten-

gono al corpo dell’Unto. Il Viatico
¢ pignus futurae gloriae e comu-
nione perfetta con il Signore che
da la vita.

Il rinnovamento pastorale di
questi sacramenti deve giungere at-
traverso questo cammino della vi-
ta, collocandoli profondamente
nell’esistenza del credente e tro-
vandovi la stessa esperienza di
Dio. Per questo, in qualsiasi tenta-
tivo di rinnovamento pastorale dei
sacramenti, imprescindibile ¢ 1’u-
nita tra fede, sacramento, carita e
missione. Senza fede, il sacramen-
to resterebbe ridotto a mero rituali-
smo. Senza carita, si cadrebbe nel-
I’evasione della responsabilita di
fronte alle esigenze del comanda-
mento nuovo del Signore. Senza la
testimonianza evangelizzatrice, sa-
rebbe una missione fallita, una luce
nascosta.

2.La malattia, momento
speciale di grazia per
celebrare la Riconciliazione,
I’Unzione e il Viatico

Tra malattia e desiderio di vive-
re ¢’ uno spazio importante per il
grande incontro con Dio. Uno
straordinario kairds in cui possono
diventare piu desiderabili la comu-
nicazione e ’esperienza del tra-
scendente e, allo stesso tempo, di
comunione con Cristo e con la
Chiesa.
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In un momento tanto speciale co-
me quello della malattia, ¢ estrema-
mente importante che gli operatori
pastorali siano consapevoli della si-
tuazione, probabilmente critica, in
cui si trovano il malato e la sua fa-
miglia. E non soltanto per cid che
riguarda la malattia, bensi la sua
vita cristiana, la sua formazione e
la sua esperienza di fede, perché
ogni circostanza nuova della vita ¢
un momento speciale perché si
realizzi nel credente una crescita
nell’unione con Cristo. Colui che,
nel corso della sua vita, ha contem-
plato la Passione di Cristo e ha la-
vorato per unire a Lui la propria

passione, nel momento della ma-
lattia deve vivere questa esperien-
za spirituale con una intensita su-
prema. Come ¢ naturale, tra i rime-
di pastorali da apportare, e non in
secondo luogo, c¢i sono i sacramen-
ti, la cui finalita ¢ quella di unirci a
Cristo.

E sempre importante, in questi
momenti, saper distinguere tra ciod
che la malattia rappresenta in sé e
in determinate circostanze limite.
Distinguere non vuol dire cercare
di eludere il delicato momento in
cui il malato e la famiglia si trova-
no, bensi di far vedere, con la mag-
giore serenita possibile, la situa-
zione e apportare il rimedio pasto-
rale appropriato.

Uno dei punti che occorre sem-
pre sottolineare — con parole, gesti
e riti — ¢ che si tratta di azioni reli-
giose, di sacramenti per aiutare il
malato, e non una sorta di tratta-

mento, quasi magico, del moribon-
do ormai giunto al termine dei suoi
giorni...

Una questione delicata ¢ quella
della richiesta o del rifiuto dei sa-
cramenti, da parte del malato o del-
la famiglia. Questo avviene quan-
do il malato non ¢ un credente fer-
vente, anche se peggiore ¢ il com-
portamento della famiglia che di
solito teme che il malato si spaven-
ti. Il cammino pastorale deve esse-
re sempre quello di offrire 1’aiuto
religioso in maniera tale da suscita-
re il desiderio, da parte del malato e
della sua famiglia, di ricevere il ri-
medio spirituale.

La famiglia & solita navigare tra
il conformismo sociale (sempre
meno attendibile) e la paura (piu
come scusa per sfuggire alla pro-
pria responsabilita che come situa-
zione reale) per I’'impatto emotivo
che il rito sacramentale puo causa-
re nel malato.

Occorrera insistere, nella forma
catechetica e pastorale piu adegua-
ta, su una pedagogia religiosa che
crei, nel cristiano, atteggiamenti
adeguati di fede di fronte alla vitae
alla morte. Il problema qui ¢ che
non parliamo della speranza, che ¢
una delle tre virtl teologali, che fa
riferimento al cielo, infatti non
parliamo del cielo... Il desiderio di
restare su questa terra quanto pil
tempo possibile puo stare a indica-
re che non abbiamo fede nel fatto
che il nostro destino ¢ il cielo; per
questo non abbiamo nemmeno la
preparazione remota per confron-

tarci con la disposizione spirituale
imprescindibile in un momento
tanto decisivo.

Occorre ripetere che si tratta di
un incontro con Cristo, che non ¢
colui che apre la porta della morte,
bensi il Dio della speranza e della
vita. Quando si presenta Cristo,
con le sue ferite aperte, gli occhi si
aprono alla fede, come accadde al
discepolo Tommaso.

La vita si pone nelle mani di Dio
e il cristiano si sente unito e parte-
cipa al mistero pasquale di Cristo.
L’incontro con il Signore lo ha po-
sto sul cammino della salute. Cri-
sto ¢ il Salvatore, non tanto perché
I’infermita del corpo ¢ scomparsa,
ma perché ha curato le ferite inter-
ne con il balsamo della misericor-
dia. Il malato, pur continuando a
essere tale, ¢ ora una persona nuo-
va, in quanto ha trovato la pace che
non aveva. ”amore di Dio si ¢ chi-
nato ““su ogni umana debolezza per
accoglierla nell’abbraccio della
sua misericordia” (Incarnationis
mysterium, 9). Tutto cid avviene
anche nella famiglia quando parte-
cipa alla preghiera e alla celebra-
zione dei sacramenti assieme al
malato.

II momento della malattia puo
essere questa occasione propizia,
questo tempo di grazia per I’incon-
tro con Dio, per I’avvicinamento
interiore a Cristo e per riconciliarsi
anche con se stessi e con gli altri.
L’uomo riconciliato sente una cer-
ta armonia e tranquillita interiore,
una sorta di liberazione psicologi-
ca, che ¢ legittima e naturale (Re-
conciliatio et poenitentia, 30), ma,
e soprattutto, si sente abbracciato
da Cristo Salvatore.

In questa situazione particolare,
in un momento tanto critico, po-
trebbe essere di grande aiuto la ce-
lebrazione comunitaria del sacra-
mento della penitenza con il mala-
to e i familiari piu stretti. Sulla ba-
se delle norme stabilite, questo ti-
po di celebrazione aiuterebbe no-
tevolmente al recupero pastorale
del sacramento della Riconcilia-
zione nel momento della malattia.

“Infine, agli uomini che si trova-
no nel languore della morte, la pia
Madre Chiesa viene daccanto, e
con la sacra Unzione degli infermi,
se non sempre, perché cosi il Si-
gnore dispone, ridona al corpo la
sanita, offre tuttavia una suprema
medicina all’animo ferito, trasmet-
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tendo al cielo nuovi cittadini e pro-
curando alla terra nuovi protettori,
che per tutti i secoli godranno del-
la divina bonta” (Mystici Corporis
Christi, 9).

L’ Unzione dell’infermo, in con-
tinuita con la Riconciliazione, ¢ il
segno di un’accettazione piena, da
parte del Padre, del figlio ammala-
to. Non e tanto il malato che si af-
fida a Lui, ma il Signore che riceve
e fa suo I’uomo ferito dal peccato e
pone su di lui ’olio della miseri-
cordia. E tutta la Chiesa che affida
il malato al Signore, affinché lo al-
levii e lo salvi, ma anche perché
questo cristiano dolente si associ
volontariamente alla passione e
morte di Cristo e sia esempio per la
stessa comunita cristiana (Cfr. Sa-
cram Unctionem infirmorum).

Con il perdono e la misericordia
sta I’incontro stesso personale con
Cristo, che si fa Viatico, Eucari-
stia, pane di grazia che alimenta e
fortifica per seguire il cammino in-
timamente unito al Signore.

3. Proposte generali
per il rinnovamento della
pastorale sacramentale

La prima delle proposte non pud
essere altro che I’invito kerygmati-
co alla Riconciliazione e il richia-
mo alla speranza (Pastores gregis,
39). Occorrera avere buona cura di
saper unire e distinguere 1’evange-
lizzazione, che ¢ fare presente in
tutto il mistero di Cristo, con la pa-
storale, che sono le azioni con cui
si realizza, qui e ora, il compito
evangelizzatore. E i diversi mini-
steri di profezia, celebrazione sa-
cramentale, carita e missione, sem-
pre tenendo conto delle circostanze
particolari in cui tutto ci0 deve rea-
lizzarsi.

Per quanto riguarda il rinnova-
mento pastorale, non si pud pensa-
re unicamente a una nuova orga-
nizzazione, quasi tecnica, senza fa-
re un approfondimento della rifles-
sione teologica ed ecclesiale.

Riconciliazione, Unzione e Via-
tico formano quell’unita che fa
memoria e rievoca la celebrazione
del mistero pasquale, benché ogni
sacramento abbia una propria
identita e un proprio sviluppo pa-
storale.

Il rinnovamento della pastorale
sacramentale dei malati impone di:

— convertire tutto cio che ha re-
lazione con la malattia in spazio di
preghiera e non ridurre la vita di
fede a una semplice pratica occa-
sionale dei sacramenti;

— fuggire da qualsiasi vincolo e
relazione — a cui potrebbe condurre
una pratica formalista — magica tra
il segno e gli effetti che produce;

— includere la pastorale dei sa-
cramenti per i malati all’interno di
una catechesi specifica per i “tem-
pi piu forti” della vita stessa. Un
catecumenato di adulti, con cate-
chisti adeguati e ben preparati, sara
la garanzia migliore di questa cate-
chesi per i malati.

Se non si fara percepire la vici-
nanza di Cristo, il sacramento sara
considerato un semplice servizio
religioso e non una celebrazione in
cui partecipa non solo il malato,
ma anche tutta la famiglia e la stes-
sa comunita cristiana.

Da parte sua, il malato dovra
cercare le condizioni migliori di li-
berta, accettazione, consapevolez-
za e preparazione. Superare qual-
siasi tipo di routine e formalismo,
creando un ambiente di preghiera,
curando gesti, linguaggio e signifi-
cato.

Pratica e celebrazione abituale
dei sacramenti sono la preparazio-
ne migliore per vivere con autenti-
co spirito cristiano la Riconcilia-
zione, I’Unzione e il Viatico.

Figure imprescindibili e fonda-
mentali sono quelle del cappella-
no, del parroco, del sacerdote che

assistono il malato. Essi non sono
specialisti in psicologia del dolore
e dell’armonia personale, bensi
ministri di Cristo e servitori dei
malati. La loro presenza deve esse-
re continua, frequente, ordinaria e
pastorale. In questo modo essi non
saranno visti come degli estranei e
la loro presenza non sara conside-
rata il segnale di una situazione di
pericolo e di fine.

Assieme ai cappellani e ai parro-
ci, ci sono poi gli operatori, servi-
tori e ministri della pastorale della
salute, che aiutano il malato a con-
durre un’esistenza cristiana. La
pieta e la buona volonta non sono
sufficienti. E necessaria pertanto
una formazione specifica e ade-
guata per questo tipo di pastorale.

I sacramenti dei malati devono
“uscire” dall’ospedale. Cio vuol
dire che la loro celebrazione non
puo essere lasciata per determinati
momenti difficili, e forse ultimi.
La parrocchia deve considerare il
malato come uno dei suoi membiri,
e il malato deve, a sua volta, sentir-
si parte attiva della comunita in cui
vive e celebra i sacramenti.

Ma, affinché il malato accetti
I’aiuto che gli si vuole prestare per
poter vivere e morire con la dignita
che gli spetta come cristiano, oc-
corre impartire con regolarita alla
comunitd cristiana una catechesi
adeguata del mistero della Croce,
educazione nella speranza, per evi-
tare paure e soluzioni magiche;
senso di carita e di dedizione, of-
frendo il proprio dolore e il proprio
sacrificio in unione con quello di
Cristo, mentre gli vengono presen-
tati i sacramenti dei malati come
un rimedio al peccato e un aiuto
della grazia, non come 1’annuncio
di una situazione finale, anticame-
ra della morte. In questo modo si
susciteranno una dedizione fidu-
ciosa e atteggiamenti di desiderio e
di incontro con Cristo.

4. Proposte specifiche
per un rinnovamento
pastorale dei sacramenti
dei malati

Occorrera considerare tre mo-
menti: di fronte alla malattia, cele-
brazione della malattia e reintegra-
zione nella comunita cristiana. Cio
significa fare in modo che esista
una relazione tra 1’esistenza cri-
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stiana ordinaria e la celebrazione
speciale in momenti determinati,
certamente importanti e distinti.

Riconciliazione

— Di fronte a un evidente abban-
dono della pratica della Riconci-
liazione sacramentale, della con-
fessione. “Un rinnovato coraggio
pastorale vengo poi a chiedere per-
ché la quotidiana pedagogia delle
comunita cristiane sappia proporre
in modo suadente ed efficace la
pratica del sacramento della Ri-
conciliazione” (Novo millennio
ineunte, 37).

— “Che 1 sacerdoti dedichino il
debito tempo alla celebrazione del
sacramento della Penitenza, ed in-
vitino con insistenza e con forza i
fedeli a riceverlo, senza che 1 Pasto-
ri trascurino la loro frequente con-
fessione personale” (Ecclesia in
America, 32). La disponibilita e I’e-
sortazione dei sacerdoti alla pratica
della confessione ¢ imprescindibile.

— Proporre il sacramento della
penitenza come la medicina mi-
gliore e la terapia piu efficace per
I’infermita spirituale, non come un
modo per evadere da una situazio-
ne difficile, bensi per affrontarla
con forza cristiana.

— Per orientare il cuore a Dio e
sentire un vero pentimento, ¢ indi-
spensabile una buona preparazione
per ricevere il sacramento.

— L’assidua e frequente pratica
personale del sacramento della pe-
nitenza aiutera il malato a riscopri-
re la gioia della Riconciliazione
con Dio (cfr. Pastores dabo vobis,
26,48).

— Un grande aiuto puo essere
rappresentato dalla celebrazione
abituale del sacramento della peni-
tenza con coloro che sono malati
cronici, con confessione e assolu-
zione individuale. Tutto cid fa ri-
saltare maggiormente la dimensio-
ne ecclesiale.

— Far sentire la malvagita del
peccato e il desiderio del perdono.
Cristo ha diritto al ritorno del fi-
glio peccatore, e il penitente, con-
sapevole di un “diritto gratuito”,
alle ricchezze della casa del Pa-
dre. Poiché Dio ¢ ricco in miseri-
cordia.

— Il perdono di Dio deve portare
alla Riconciliazione con se stessi,
con il proprio corpo, ferito e am-
malato. Non ¢ una rassegnazione

fatalista di fronte all’inevitabile,
ma si tratta di vivere il mistero del-
la incarnazione del Verbo, che as-
sunse le nostre debolezze e si im-
molo per la nostra salvezza.

Unzione

— Assumere per la propria malat-
tia il senso dato da Cristo alla cro-
ce: scandalo per alcuni, stupidita
per altri. Per noi, potenza di Dio e
sapienza di Dio (cfr. /Cor 1,24).

— Insistere sulla necessita di ave-
re fiducia nella promessa di Cristo
di curare tutti i mali. Cristo passo
per questo mondo facendo il bene
e curando gli ammalati. L’uomo
infermo “ha infatti bisogno, nello
stato di ansia e di pena in cui si tro-
va, di una grazia speciale di Dio
per non lasciarsi abbattere, con il
pericolo che la tentazione faccia
vacillare la sua fede” (Praenotan-
da del Ritual, 5).

— Far risaltare il segnale di spe-
ranza, che cura I’orgoglio di un
certo secolarismo che non ricono-
sce maggiore efficacia di quella
che puo giungere dal cammino dei
mezzi umani. Le tue ferite ci han-
no curato! (/Pt 2,24).

— Mostrare il significato dell’o-
lio santo. “La croce € come un toc-
co dell’eterno amore sulle ferite
pil dolorose dell’esistenza terrena
dell’uomo” (Dives in misericordia,
8). Questo “tocco d’amore” ¢ quel-
lo che si significa nell’Unzione de-
¢li infermi. La preghiera di benedi-
zione dell’olio dei malati cosi reci-
ta: “Quanti riceveranno 1’unzione
di quest’olio ottengano conforto,
nel corpo, nell’anima e nello spiri-
to, e siano liberi da ogni dolore, da
ogni debolezza, da ogni sofferen-
za” (cfr. Rituale Romanum, Ordo
Unctionis Infirmorum eorumque
Pastoralis Curae, n. 75).

— L’Unzione rivela “il senso ve-
ramente soprannaturale ed insieme
umano della sofferenza. E sopran-
naturale, perché si radica nel mi-
stero divino della redenzione del
mondo, ed &, altresi, profondamen-
te umano, perché in esso I’'uomo ri-
trova se stesso, la propria umanita,
la propria dignita, la propria mis-
sione” (Salvifici doloris, 31).

— Dio fa morire tutti i mali affin-
ché si manifesti appieno la vita.
L’Unzione ¢ una presenza del
Consolatore, un’espressione del-
I’alleanza con I’amore di Dio.

— Il sacramento ¢ un segno della
consolazione di Cristo, che si avvi-
cina ai malati come faceva durante
la sua vita mortale. Il malato non &
un semplice paziente, bensi figlio
di Dio e fratello di Cristo.

— Dio non si rassegna alla morte
dei suoi figli. L’Unzione evidenzia
I’incontro di Cristo resuscitato con
il malato e del malato con Cristo.
Colui che crede in Cristo avra la
vita.

— Bisogna lasciare intravedere,
nell’unzione con 1’olio, un segno
della cura e della sollecitudine del-
la Chiesa per il malato. Essa pone
il balsamo della carita e della mi-
sericordia.

— Con I’Unzione dell’infermo si
vive la fiducia della reintegrazione
del malato nella comunita. Dio,
che lo ha segnato con I’olio santo,
lo invia ai suoi fratelli perché sia
vero testimone di Cristo, I’Unto.

— Celebrare periodicamente nel-
la parrocchia e negli ospedali il sa-
cramento dell’Unzione degli infer-
mi. Tale pratica pastorale fara in-
travedere la necessita e il senso del
sacramento.

Viatico

— L’Eucaristia ¢ garanzia per la
vita eterna (pignus futurae glo-
riae) e fonte di immortalita. Colui
che mangia di questo pane non co-
noscera la morte (cfr. Gv 6,50).

— 11 Viatico per i malati ¢ un se-
gno evidente del voler assumere la
morte con totale dignita e ratifica
del testamento migliore: quello di
lasciare 1’eredita dell’esemplarita
della fede.

— Cristo risuscitato visita il ma-
lato e gli offre, per il suo transito e
cammino, la garanzia migliore di
vivere per sempre: I’Eucaristia. E
la grande prova di credibilita: dare
la vita per i propri amici (Gv
15,13).

— La presenza reale di Cristo crea
una vita completamente nuova. Chi
ha mangiato un altro pane, ¢ morto.
Colui che si alimenta dell’ Eucari-
stia non morira (cfr. Gv 6,50).

— La debolezza dell’'uomo si in-
contra con il Pane di vita e gli fa ri-
cordare le parole della preghiera
della Chiesa: “Il suo corpo per noi
immolato € nostro cibo e ci da for-
za, il suo sangue per noi versato ¢
nostra bevanda e ci lava da ogni
colpa” (Prefazio dell’Eucaristia, 1).
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— “Nel passaggio da questa al-
I’altra vita, il Viatico del Corpo e
Sangue di Cristo fortifica il fedele
e lo munisce del pegno della risur-
rezione, secondo le parole del Si-
gnore: ‘Chi mangia la mia carne e
beve il mio sangue, ha la vita eter-
na, e io lo risuscitero nell’ultimo
giorno’ (Gv 6,56)” (Praenotanda
del Rituale, 26).

— 11 Viatico deve avere un posto
nella linea pastorale della celebra-
zione frequente della Eucaristia
per i malati e nella pratica della
comunione sacramentale.

— Avvicinare spiritualmente il

malato al Tabernacolo, invitando-
lo all’adorazione e alla comunio-
ne spirituale. “La conservazione
delle sacre Specie, motivata so-
prattutto dalla necessita di poter
disporre di esse in ogni momento
per amministrare il Viatico agli in-
fermi, fece sorgere nei fedeli la lo-
devole consuetudine di racco-
gliersi davanti al tabernacolo per
adorare Cristo presente nel Sacra-
mento” (Direttorio di pieta popo-
lare, 164).
k ok ok

Il rinnovamento dei sacramenti

dei malati non pud arrivare se non

per la via di un invito alla santita.
Quella che ci fa Giovanni Paolo 11
nella Novo millennio ineunte: “La
prospettiva in cui deve porsi tutto
il cammino pastorale ¢ quella del-
la santita” (n. 30). Questo ¢ il no-
stro compito evangelizzatore piu
urgente e il rinnovamento piu effi-
cace e fecondo che possiamo spe-
rare dei sacramenti dei malati.

S.Em.za Card. CARLOS
AMIGO VALLEJO
Arcivescovo di Siviglia, Spagna,
Membro del Pontificio Consiglio
per la Pastorale della Salute,
Santa Sede



DOLENTIUM HOMINUM N. 58-2005

105

VITTORINA ZAGONEL

2. Attuali indirizzi della ricerca
nelle cure palliative

11 cancro e il bisogno
di cure palliative

Ci sono nel mondo, oggi, oltre
22 milioni di malati di cancro. Nel-
I’anno 2000, 10 milioni di persone
si sono ammalate di cancro: 5,3
milioni tra gli uomini e 4,7 tra le
donne. Nello stesso anno 6,2 mi-
lioni di persone sono morte di can-
cro. Si tratta di una malattia in con-
tinuo aumento. Infatti, trail 1990 e
il 2000, I’incidenza ¢ aumentata
del 19% e la mortalita del 18%.
Oggi una persona su otto muore di
cancro: le morti per cancro nel
mondo sono piu frequenti delle
morti per AIDS, tubercolosi e ma-
laria, insieme. Se il trend di au-
mentata incidenza riscontrato nel
passato decennio dovesse conti-
nuare, nel 2020 ci dobbiamo aspet-
tare un incremento di tumori del
50%. Le attuali proiezioni preve-
dono per il 2020 15 milioni di nuo-
vi casi di cancro/anno e 10 milioni
di decessi/anno.

La figura 1 riassume le tappe
dello sviluppo e della progressione
del tumore.

Figura 1. Tappe del cancro.
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Le terapie antitumorali specifi-
che oggi disponibili permettono di
guarire di cancro circa il 50% dei
malati. Questi, dopo un periodo
variabile di cure, riprendono spes-
SO una vita “normale” e vengono
reintegrati nel loro ruolo sociale e
familiare.

Per I’altra meta dei malati, no-
nostante le cure, il tumore progre-
disce, in tempi pilt 0 meno lunghi,
fino alla fase terminale e alla mor-
te. Questi sono i malati che neces-
sitano delle cure palliative, dove
per cure palliative intendiamo pas-
sare dal “curare” al “prendersi cu-
ra” del malato, per assisterlo e ac-
compagnarlo nella fase finale della
vita, con I’obiettivo di garantirgli
la migliore qualita di vita e di mor-
te, senza cercare di prolungarla o
di accorciarla”*. Dove non esisto-
no strutture dedicate alle cure pal-
liative, la fase di progressione del-
la malattia tumorale viene vissuta
tra I’ospedale e i servizi territoriali
e la propria casa, spesso in modo
scoordinato tra una struttura e 1’al-
tra, se non addirittura contrastante.

Il cancro, come sappiamo, cam-
bia la vita di una persona e della
sua famiglia. Esso non altera solo
la sfera fisica del malato, ma anche
I’aspetto funzionale, psicologico,
sociale e spirituale. La cura al ma-
lato di cancro sia nella fase acuta
iniziale, sia nella fase avanzata di
progressione, non pud dunque
esaurirsi in una semplice “presta-
zione medica”, ma richiede una
presa in carico globale del malato,
per rispondere a tutti i suoi biso-
gni, espressi € non espressi, € an-
che per sostenere la famiglia'.

Esistono, quindi, punti critici es-
senziali nell’assistenza al malato
di cancro:

a) piu bisogni espressi dal mala-
to, pit professionisti che devono in-
tervenire in modo coordinato per
dare soluzione a tutti i suoi bisogni;

b) piu strutture dedicate all’assi-
stenza nelle diverse fasi della ma-
lattia; in particolare, ospedale per
la fase acuta, territorio e domicilio
nella fase piu avanzata.

Questo ostacola la continuita
della cura e la condivisione di un

percorso assistenziale, causando
spesso 1’abbandono del malato nel
passaggio dalle terapie antitumo-
rali al controllo dei sintomi: la fase
piu critica della malattia. Le cure
palliative, se opportunamente uti-
lizzate, possono costituire un buon
collante e dare continuita al per-
corso clinico-assistenziale del ma-
lato, evitando il senso di abbando-
no e di solitudine.

Barriere che impediscono
un ottimale utilizzo
delle cure palliative

Le cure palliative pongono al
centro dell’attenzione il malato in
fase avanzata di malattia, per alle-
viarlo dal punto di vista fisico, fun-
zionale, psicologico spirituale e
sociale, con 1’obiettivo di ottimiz-
zare la qualita della vita del malato
e dei suoi familiari"-2. Anche se le
cure palliative sono indicate per
tante malattie (in particolare
AIDS, malati neurologici, pazienti
cardiopatici, broncopneumonici,
anziani con pill malattie croniche),
a tutt’oggi I’80-90% dei malati che
beneficiano delle cure palliative, ¢
costituito da malati di cancro’.

La diffusione delle cure palliati-
ve ¢ relativamente recente e so-
prattutto non ¢ al momento distri-
buita in modo omogeneo nelle di-
verse nazioni*’. Dati di letteratura
indicano infatti che oltre i1 50%
dei malati di cancro continua a
morire in ospedali per acuti e che
solo il 50% dei malati di cancro
pud beneficiare oggi delle cure
palliative™ °. Questo dato ¢ molto
sconfortante, poiché morire in
ospedale significa spesso rischiare
un accanimento terapeutico, o non
ricevere un’adeguata terapia (ma
riceverla in eccesso o in difetto),
per i principali sintomi della fase
avanzata (dolore, insonnia, fati-
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gue, nutrizione, etc). Infatti, gli
ospedali per acuti sono finalizzati
a intervenire per “salvare” la vita,
e non ad aiutare un malato a mori-
re nel modo migliore, senza la pre-
tesa di aggiungere o togliere nulla
alla sua attesa di vita.

Oggi ¢ possibile morire bene,
senza dolore fisico per il 90 % dei
malati, e con meno sofferenza, se
nell’ambiente dove viene accolto il
malato, o meglio ancora nella sua
casa, si instaura un clima di sere-
nita, di ascolto, di empatia, di con-
divisione, di accompagnamento’"'.

Molte sono ancora oggi le cause
che ostacolano la possibilita che
tutti i malati possano ricevere ade-
guata assistenza alla fine della vi-
ta. Questo non solo nei paesi po-
veri, ma anche nei paesi cosiddetti
ricchi.

I dati di letteratura indicano in-
fatti che oggi esistono diverse bar-
riere per permettere un’ottimale
assistenza alla fine della vita (7a-
bella 1)>°.

1. Eterogeneita di distribuzione
sul territorio e della qualita dei
servizi che erogano tali prestazio-
ni. Pur con le diversita legate ai
vari Paesi, in tutto il mondo non vi
¢ una omogenea distribuzione di
tali servizi, atta a coprire le esigen-
ze di tutti i malati e in nessuna na-
zione oggi, le cure palliative ga-
rantiscono assistenza a tutti i ma-
lati che ne hanno bisogno.

2. Scarsa conoscenza da parte
della classe medica dei servizi, di
cio che erogano, delle modalita e
dei criteri per accedervi. Questo
accade sia perché si tratta di una
nuova branca della medicina, ma
soprattutto perché richiede un mo-
do nuovo di porsi davanti al mala-
to, e I’accettazione della morte co-
me parte della vita.

3. Resistenza di alcuni medici
che considerano superflui questi
servizi. Non tutti credono infatti
nell’utilita e nel vantaggio, ormai

Tabella 1. Barriere per un ottimale utilizzo delle cure palliative.

Riluttanza di malati e familiari

Eterogeneita della distribuzione dei servizi sul territorio
Eterogeneita della qualita dei servizi erogati

Scarsa conoscenza dei servizi da parte dei medici

Scarsa comprensione dell’utilita dei servizi da parte dei medici

Convinzione che si tratti di servizi solo per malati di cancro
Scarse disponibilita economico-finanziarie

Tabella 2. Attuali linee di sviluppo delle cure palliative.
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. Approccio metodologico

. Confronto di esperienze

- NOOPRARWN-—=2W®W

sul territorio

N

. Riconoscimento della scuola di specializzazione in cure palliative
. Programmi formativi specifici per le diverse figure professionali

. ASPETTI CULTURALI E SOCIALI
. Diffondere le conoscenze delle cure palliative e delle strutture

. Diffondere la cultura delle cure palliative nella popolazione generale
. Diffusione reti di assistenza e di disponibilita dei servizi territoriali

. Indicatori di attesa di vita, di qualita della vita e della morte
. Ricerca clinica su nuovi farmaci

. Definizione di criteri omogenei di accesso al servizio

. Ricerca di nuovi modelli assistenziali

. Verifica e controllo di qualita dell’assistenza erogata

. ASPETTI ECONOMICO-FINANZIARI
. Erogazione risorse per aumentare la disponibilita dei servizi

. Sostegno dei servizi erogati dal volontariato

ampiamente dimostrato scientifi-
camente, delle cure palliative e
pertanto, non indirizzano i loro
malati.

4. Riluttanza di malati e familia-
ri dovuta alla scarsa conoscenza
dei servizi, alla paura di trovarsi
soli al di fuori dell’ospedale, alla
convinzione che si muore meglio
in ospedale.

5. Convinzione che si tratti di
strutture esclusivamente dedicate
ai malati di cancro. Precisiamo in-
vece che un numero sempre pill
consistente di malati potrebbe usu-
fruire di queste strutture e compe-
tenze: malati di AIDS, bronco-
pneumopatici cronici, malati neu-
rologici, cardiopatici, anziani con
pluripatologia cronica etc.

6. Scarse disponibilita economi-
co-finanziarie. Ricordo come ne-
gli USA la gran parte degli hospice
¢ a pagamento, con il rischio dun-
que di garantire I’accesso a queste
cure solo alle persone con maggio-
ri disponibilita economiche.

Indirizzi per
un adeguato sviluppo
delle cure palliative

Nonostante le diversita nelle va-
rie Nazioni, la letteratura interna-
zionale € unanime nell’evidenzia-
re quattro aspetti che hanno prio-
rita assoluta: aspetto formativo ed
educazionale, aspetto culturale e
sociale, ricerca, aspetto economi-
co-finanziario (Tabella 2).

Infatti, le cure palliative non so-
no delle semplici nozioni da cono-
scere e applicare, ma si tratta di
una diversa filosofia di approccio
al malato, che presenta risvolti
culturali, filosofici, economici, SO-
ciali, etici € morali.

1. Aspetto educazionale

Nell’ambito educazionale due
sono le priorita.

a. Sviluppare programmi for-
mativi per il personale da dedicare
alle cure palliative®”® ', 1 pro-
grammi formativi vanno rivolti a
diverse figure professionali: medi-
ci, infermieri, psicologi, fisiotera-
pisti, nutrizionisti, assistenti spiri-
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tuali e sociali, volontari da dedica-
re specificamente all’assistenza a
questi malati.

Tali persone vanno formate an-
che all’attenzione alla persona
umana, al riconoscimento dei suoi
bisogni, al rispetto delle sue scelte,
alla cura della morte del malato, al
sostegno della famiglia nell’elabo-
rare il lutto del congiunto'.

Le persone vanno inoltre forma-
te per lavorare insieme, per con-
frontarsi reciprocamente, alla di-
sponibilita all’ascolto del malato e
dei familiari, alla verifica dei risul-
tati per un continuo e reciproco
miglioramento.

b. Riconoscere la medicina pal-
liativa come specialita della medi-
cina generale. Al momento ¢ rico-
nosciuta solo in alcune nazioni. Si
tratta infatti di una branca che si ¢
sviluppata solo recentemente.

Le societa internazionali di cu-
re palliative e le societa america-
na ed europea di oncologia sono
da anni impegnate in questo setto-
re, per migliorare lo standard at-
tuale delle conoscenze dei medici
sulle cure palliative, e promuovo-
no dibattiti internazionali di con-
fronto e scambio di esperienze tra
esperti, dando ampio spazio a te-
stimonianze di malati e dei loro
familiari” ',

2. Aspetto culturale e sociale

La cultura delle cure palliative e
delle strutture che le erogano non
¢ diffusa e conosciuta nei paesi oc-
cidentali. La conoscenza di tali
strutture permetterebbe al malato
e alla famiglia di non vivere il pas-
saggio dall’ospedale al territorio
come abbandono, bensi come affi-
damento a chi ¢ piu preparato per
assisterlo alla fine della vita. La
popolazione va pertanto informata
sulle precise indicazioni e oppor-
tunita che offrono le strutture de-
dicate alle cure palliative, sulla lo-
ro distribuzione nel territorio e su
come potervi accedere.

I cittadini dovrebbero infatti co-
noscere i diritti alle diverse opzio-
ni terapeutiche e assistenziali (as-
sistenza domiciliare o residenza
hospice), prima di averne bisogno.

Un importante ruolo hanno i
mass media nel diffondere la co-
noscenza e la cultura delle cure
palliative, per diminuire la diffi-

denza dei malati e dei famigliari
Verso strutture ignote.

E inoltre necessario standardiz-
zare e uniformare i criteri di acces-
so alle strutture che erogano cure
palliative, per poter confrontare i
risultati ottenuti e garantire un li-
vello omogeneo di erogazione di
assistenza anche alle classi non
abbienti.

Esistono oggi diversi siti inter-
net che diffondono informazioni
riguardo le strutture che erogano
cure palliative e collegamenti in-
ternazionali che promuovono per i
cittadini la diffusione e lo scambio
di informazioni delle strutture og-
gi esistenti.

3. Ricerca

Laricerca ¢ il terzo elemento sul
quale si stanno sviluppando le cu-
re palliative.

Laricerca ¢ rivolta soprattutto a:

a. sviluppare un’appropriata
metodologia per le cure palliative,
che ancora non ¢ definita. Infatti,
proprio per il diverso approccio al
malato che richiedono le cure pal-
liative, non ¢ possibile traslare
tout-court il metodo di ricerca svi-
luppato per le fasi iniziali della
malattia tumorale;

b. ricerca specifica su nuovi far-
maci: analgesici, sedativi, rilassan-
ti, antinsonnia, antifatigue, etc.;

c. si rende inoltre indispensabile
stabilire criteri omogenei che sta-
biliscano quando sospendere le te-
rapie antitumorali (e proseguire
con le sole terapie di supporto), la
ricerca di nuovi modelli assisten-
ziali, di nuovi e pil corretti criteri
di valutazione per I’attesa di vita
dei malati'’;

d. confronto tra esperienze di-
verse, un elemento fondamentale?®;

e. verifica e controllo di qualita
dell’assistenza erogata, verifica
della qualita percepita, compresa
I’ assistenza ai familiari nell’elabo-
razione del lutto’'';

f. stimolare e diffondere espe-
rienze di malati e familiari. Questo
aiuta a capire meglio i bisogni del
malato, il confronto sul concetto
di qualita delle vita residua e qua-
lita della morte, che sono molto
soggettivi.

Una serie sempre piu consisten-
te di dati sulle esperienze di cure
palliative emerge nella letteratura

internazionale ed ¢ di grande aiuto
per orientare meglio lo sviluppo di
programmi futuri'®>.

4. Aspetto economico-finanziario

Esiste una forte eterogeneita nel-
la distribuzione delle strutture dedi-
cate alle cure palliative. E vero che
il mondo ricco ¢ privilegiato nelle
disponibilita economiche per I’ero-
gazione di cure palliative. Ma cre-
do che anche nei paesi poveri sia
possibile erogare cure palliative:
Madre Teresa di Calcutta ne ¢ stato
un esempio per tutti e a pieno titolo
puo essere annoverata tra le donne
che hanno scritto la storia delle cu-
re palliative, insieme a C. Saunders
e Kiibler-Ross. Le cure palliative
richiedono infatti scarso intervento
tecnologico e farmacologico, e
molto impegno umano (condivisio-
ne, empatia), e professionale.

Non sempre inoltre 1’accesso a
tali strutture e terapie ¢ gratuita.
Inoltre, le attuali strutture sono in-
sufficienti anche solo per i malati
di cancro. Molte strutture che ero-
gano cure palliative sono sostenu-
te dal volontariato.

E necessario dunque sensibiliz-
zare la classe dirigente perché ero-
ghi fondi da destinare all’assisten-
za ai malati in fase avanzata, e ga-
rantire cosi a tutti i cittadini di be-
neficiare dello sviluppo delle cure
palliative.

Modello di assistenza integrale
nel dipartimento di Oncologia
dell’ospedale Fatebenefratelli,
Isola Tiberina, Roma

Presentiamo ora I’esperienza del
dipartimento di Oncologia, dell’o-
spedale Fatebenefratelli, Isola Ti-
berina, di Roma, dove abbiamo
realizzato un modello di presa in
carico globale del malato di cancro,
secondo la Mission di “Ospitalita”
proposta da san Giovanni di Dio,
fondatore dei Fatebenefratelli. Nel-
la storia, san Giovanni di Dio, nel
1500, tra i primi ha sostenuto I’'im-
portanza di curare insieme il corpo
e I’anima dei malati, anticipando in
qualche modo il concetto di presa
in carico globale del malato e dun-
que anche di cure palliative.

Per “assistenza integrale” inten-
diamo appunto mettere il malato
al centro dell’attenzione dei vari



108

LE CURE PALLIATIVE

operatori sanitari, per cercare di
dare soluzione ai diversi bisogni
che il malato di cancro esprime,
nelle diverse fasi della malattia.

Il momento piu critico del mala-
to di cancro ¢ senz’altro nella fase
di progressione del tumore, che
coincide con la presa di coscienza
che non ci sono pil terapie in gra-
do di arrestare il tumore, e che
d’ora in poi sara possibile interve-
nire solo nel controllo dei sintomi.
Da molti malati viene oggi ancora
vissuto come un passaggio a com-
partimenti stagni, cio¢ quando fi-
nisce la fase terapeutica contro il
tumore, iniziano le cure palliative,
con il rischio per il malato di esse-
re abbandonato dall’oncologo che
lo aveva in cura, e di doversi met-
tere alla ricerca di qualcuno che
possa rispondere i suoi nuovi pro-
blemi (dolore, nutrizione, proble-
mi sociali, necessita di presidi a
domicilio, etc).

Per evitare tutto cid abbiamo
ideato e cerchiamo di realizzare
un modello di presa in carico del
malato che prevede un inserimen-
to precoce delle cure palliative, fin
dall’inizio delle terapie antitumo-
rali. Il modello prevede infatti una
integrazione tra terapie antitumo-
rali specifiche e cure palliative,
dove le diverse figure professiona-
li intervengono a seconda dei bi-
sogni del malato, anticipando in
qualche modo i bisogni stessi (Fi-
gura 2). Tale modello di presa in
carica del malato, dalla diagnosi
del tumore all’elaborazione del
lutto della famiglia, ¢ il modello

raccomandato oggi come ottimale
per assistere il malato di cancro'.

Esso infatti contribuisce a stabi-
lire un rapporto di fiducia del ma-
lato e della famiglia con la struttu-
ra che lo ha in cura, si € visto che
migliora la compliance e i risultati
delle terapie antitumorali, e garan-
tisce una qualita di vita ottimale
dal punto di vista fisico, psicologi-
co, sociale e spirituale.

Inoltre, & evidente come una
presa in carico globale del malato
che non da distacco tra le terapie
orientate al tumore e quelle orien-
tate ad alleviare i suoi sintomi evi-
ta ed anticipa quelle situazioni
umane “critiche” dell’accanimen-
to terapeutico e/o di richiesta di eu-
tanasia''.

Per erogare questo tipo di assi-
stenza, € necessario un cambia-
mento culturale e organizzativo
del lavoro, anche nella fase inizia-
le della presa in carico del malato,
non piu proposto come rapporto
esclusivo medico-paziente, ma co-
me condivisione di un progetto te-
rapeutico-assistenziale da parte di
una équipe integrata composta da
medici, infermieri, psicologi, assi-
stenti sociali, assistente spirituale,
nutrizionista, fisioterapista, che
condividono momenti di confron-
to per definire un programma assi-
stenziale unico, modulato sui biso-
gni del malato e della sua famiglia.

In questo contesto lo psicologo
e I’assistente spirituale assumono
un duplice ruolo rivolto non solo
ad assistere il malato e la famiglia,
ma anche a sostenere 1’équipe nei

Figura 2. Il modello di assistenza integrale al malato di cancro.
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momenti di burn out (psicologo), e
nel riaffermare il grande valore
umano, comunitario e cristiano
dell’aiuto ai malati morenti (sacer-
dote)".

Quando il malato non ¢ piu su-
scettibile di terapie antitumorali
specifiche, viene ricoverato per
reimpostare la terapia di sostegno
sulla base del bisogno, e per piani-
ficare con lui e la sua famiglia il ti-
po di assistenza successiva (domi-
ciliare o in struttura residenziale-
hospice). Poiché al momento non
eroghiamo direttamente assistenza
a domicilio e in hospice, abbiamo
stabilito dei protocolli di intesa
con alcune équipe territoriali che
svolgono questi servizi per i mala-
ti in fase avanzata. Contattiamo
dunque I’equipe che opera nel ter-
ritorio, e attraverso una valutazio-
ne congiunta in ospedale condivi-
diamo un programma terapeuti-
co-assistenziale. Insieme alla fa-
miglia, viene cosi programmato il
trasferimento in Hospice o 1’avvio
acasa per |’assistenza domiciliare.

Da marzo 2000, anno in cui ab-
biamo aperto 1I’Unita Operativa di
oncologia all’ospedale dell’Isola
Tiberina, al settembre 2004, abbia-
mo assistito e avviato alle cure pal-
liative, attraverso questa modalita,
oltre 500 malati di cancro.

Il nostro modello di assistenza
trova oggi conferma anche da una
recente puntualizzazione sulla di-
stinzione tra due diversi tipi di cu-
re palliative, proposta da una com-
missione oncologica europea per
le cure palliative”. Ahmedzai spe-
cifica infatti che esistono due livel-
li di cure palliative:

1. Basic Palliative Care, cioe un
livello base di cure palliative che
deve essere erogato in ospedale,
insieme alle terapie antitumorali,
quelle cioe che tutti coloro che cu-
rano i malati di cancro devono sa-
per fare e saper garantire ai propri
malati;

2. Specialised Palliative Care,
un livello piu alto di terapie pallia-
tive, per la fase finale della vita,
che richiede competenze maggiori
e specialisti dedicati esclusiva-
mente a tale compito.

Ahmedzai precisa che entrambe
1 livelli di cura sono indispensabili
per il malato di cancro, e sono pro-
prio le cure palliative a permettere
di dare al malato quella continuita
di assistenza che evita il senso di
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abbandono nella fase piu critica
della malattia®.

Il modello di cura integrale pro-
posto dai Fatebenefratelli per i ma-
lati di cancro, ha come obiettivo di
essere per il malato e per la sua fa-
miglia un punto di riferimento si-
curo e continuo, in cui il dialogo, la
disponibilita all’ascolto e 1’infor-
mazione giocano un ruolo decisi-
VO“'ZO.

Come dice Padre Turoldo, anche
lui morto di cancro: “Non chiedo
che tu mi guarisca: offesa sarebbe
la domanda che esaudire non puoi.
Chiedo che tu mi salvi e non mi la-
sci per sempre soggiacere a questa
quotidiana morte”*'. E soprattutto
il senso di abbandono che dobbia-
mo evitare nei nostri malati e che e
spesso causa di una cattiva morte.

L’inserimento precoce delle cu-
re palliative in un programma di
assistenza ai malati di cancro mi-
gliora la qualita della vita ai malati
e ai familiari, ed ¢ garanzia per una
migliore qualita della morte.

Un cenno particolare merita an-
cora la predisposizione d’animo
dell’équipe che si avvia ad assi-
stere i malati nella fase finale del-
la loro vita. Il Santo Padre ci ha
fatto riflettere sul senso della sof-
ferenza e su come possiamo aiuta-
re chi soffre solo se siamo in gra-
do di accettare la nostra sofferen-
za*. Dobbiamo infatti considerare

che siamo in realta tutti “malati
terminali’, siamo tutti malati che
assistono malati''.

Ma ¢ soprattutto nella certezza
dell’altra Vita che & rivolta la no-
stra attenzione ed ¢ per noi opera-
tori sempre un grande privilegio
poter accompagnare 1’uomo all’in-
contro con Dio.

Dr.ssa VITTORINA ZAGONEL
Specialista in Oncologia ed Ematologia,
Direttore Unita Operativa di Oncologia

Ospedale “S. Giovanni Calibita”,
Fatebenefratelli, Isola Tiberina
Roma, Italia.
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TONY ANATRELLA

3. Il ruolo delle scienze psicologiche
nelle cure palliative

Introduzione

Lo sviluppo scientifico della
medicina ha permesso ai medici di
ricorrere a nuove misure tecniche
per evitare la sofferenza, in parti-
colare mediante analgesici, e ana-
logamente per ritardare il fatale
trapasso. Allo stesso tempo, pero,
questa maggiore tecnicita li ha, a
volte, allontanati dal rapporto con
I’ammalato. In risposta a questa
relativa perdita di qualita relazio-
nale, & stato affermato il senso del-
le cure palliative allo scopo di es-
sere attenti ai bisogni specifici del
malato in fin di vita, e dei suoi fa-
miliari. In questi ultimi anni, quin-
di, ¢ andata affermandosi una nuo-
va apertura a questa situazione co-
si particolare dell’esistenza, gra-
zie, tra D’altro, all’apporto delle
scienze psicologiche. Propongo
ora di esaminare alcuni di questi
apporti che riguardano dei concetti
operativi in psicologia, e ciog:

1. la finitudine umana e la vita
psichica;

2. il conflitto tra desiderio di vi-
ta e desiderio di morte;

3. la parola che esprime richieste
sintomatiche;

4. gli effetti dell’ascolto dei ma-
lati.

1. Finitudine umana
e vita psichica

Di fronte alle difficolta e alle
sofferenze, ma anche ai limiti in-
trinseci della vita umana, contro i
quali dobbiamo lottare e che dob-
biamo assumere, la persona a volte
tende a evitarli e ad agire come se
essi non dovessero entrare nel pro-
prio discorso soggettivo. Fuggirli,
ignorarli o “distrarsene”, come di-
ceva il filosofo francese Pascal,
non contribuisce né ad affrontarli,
né a umanizzarli. Il soggetto ri-

schia di ancorarsi al versante delle
pulsioni di morte che conduce alla
passivita, mentre non ha mai riflet-
tuto sulla propria condizione mor-
tale. Tali pulsioni di morte tendono
a ridurre le tensioni provocate da
diversi interrogativi esistenziali,
riconducendo I’essere vivente allo
stato inorganico. Occorrerebbe
tornare a una sorta di stato di tran-
quillita senza limiti né costrizioni,
in una relazione fusionale con gli
esseri e con le cose a immagine
della vita fetale, quella cioe di pri-
ma della nascita. Un movimento di
pensiero che invita a mantenersi
nella quiete e nella negazione dei
bisogni e delle frustrazioni psichi-
che, invece di spronarsi a superar-
le allo scopo di ottenere delle sod-
disfazioni nel piacere di vivere. Si
tratta della riattualizzazione di una
visione pagana dell’esistenza, che
cerca di svincolarsi dalla condizio-
ne umana disincarnandosi. Invece
di acconsentire alla vita, il sogget-
to puo rifugiarsi in pensieri e atteg-
giamenti di morte con I’idea, piu o
meno confessata, di eliminare que-
¢gli interrogativi che si pongono di
fronte alla vita. La morte cosi nega
la vita e, nello stesso movimento,
la morte viene dissimulata come
termine della vita terrestre.

La malattia pone spesso la que-
stione della finitudine umana. Il
pensiero contemporaneo elimina
la morte dalla sua riflessione e tut-
te le manifestazioni della sua realta
sono minimizzate e cancellate nel-
la vita quotidiana. La morte & stata
deritualizzata in una societa indivi-
dualista e soggettiva in cui la cul-
tura non svolge piu il proprio ruolo
terapeutico per sostenere social-
mente il rispetto del defunto e ac-
compagnare il lutto della famiglia.
Semplicemente, ciascuno ¢ rinvia-
to alla propria esperienza psicolo-
gica del lutto di un defunto. Se una
persona non riesce a elaborare la

propria sofferenza affettiva e la
crisi esistenziale provocata dalla
perdita dell’essere amato, le viene
prescritta una psicoterapia. A vol-
te, questa indicazione aiuta la per-
sona, ma segna, soprattutto, il falli-
mento di una cultura che non in-
tende piu dare un significato alla
morte e ritualizzarla. Dopo, ci si
stupisce se alcuni cimiteri sono
profanati da personalita asociali e
caratteriali. Esse sperimentano, at-
traverso le loro strutture patogene,
tutte le disfunzioni simboliche di
una societa dell’insignificanza di-
ventata trasgressiva, sadica e ma-
sochista. La cultura non svolge piu
il ruolo di contenitore, di involucro
psichico grazie al suo sistema di
valori che permette al soggetto di
differenziare i valori della vita dal-
le inclinazioni alla negazione e al-
la morte. Oggi viviamo come se la
morte non esistesse.

La morte viene sempre piu pre-
sentata come un incidente della vi-
ta o come il risultato dell’incom-
petenza medica, € non come una
dimensione legata all’esistenza.
L’apporto della psicologia con-
temporanea, che colloca la perso-
na nella sua storia psicologica dal
concepimento al termine della vi-
ta, ci spinge a tener conto dell’in-
terrogativo fondamentale della
morte nel quadro stesso dell’eco-
nomia delle pulsioni e dell’educa-
zione, affinché ciascuno impari a
porsi nei confronti della finalita
dell’esistenza e a prendersi cura
della vita in ogni suo aspetto.

In altri termini, per evitare di es-
sere prigionieri della coppia infer-
nale formata da masochismo e sa-
dismo, ¢ indispensabile trovare la
maniera di eliminare la sofferenza,
la propria e quella dell’altro, inve-
ce di sopprimere se stesso o ucci-
dere I’altro, come ad esempio con
I’aborto, il suicidio e I’eutanasia.
Altrimenti, privilegiando la pulsio-



DOLENTIUM HOMINUM N. 58-2005

111

ne di morte, ci si mette nella situa-
zione di non provare pil niente, di
non sentire pitt niente, di non fare
piu nulla, atteggiamento questo
che puo arrivare fino a volere la
morte distruggendosi, nell’illusio-
ne di continuare a vivere dopo di
essa, ma in maniera diversa. Un
desiderio di immortalita che non
coincide con il significato della re-
surrezione. La volonta di mettere
fine alla sofferenza smettendo di
vivere € un’espressione masochi-
sta, quando I’auto-annientamento &
erotizzato. Paradossalmente, nella
psicologia umana, che non ¢ piu re-
golata dai valori della vita, ci sa-
rebbe una sorta di fascino per la
morte accompagnato dal piacere di
scomparire, nella convinzione di
sopravvivere. L uomo cosi si con-
sidera il padrone della morte in una
visione panteistica di se stesso.
Egli si confonde con la natura che
si rinnova, raggiunge il desiderio di
immortalita, inerente alla psicolo-
gia umana, in cui I’'uomo immagi-

na di avere il potere di rivivere in
altro modo. Ora, vedendosi in que-
sto modo, I’uomo non si rende con-
to che sta cercando vieppiu di farsi
morire mentre il senso del concepi-
mento, della nascita e della morte
sta nella resurrezione di Gesu Cri-
sto. La vita ¢ donata da Dio e 1'uo-
mo ne ¢ il mediatore. Lo sviluppo
della pratica della cremazione puo,
tra I’altro, essere collocato in que-
sta prospettiva e sta a confermare
una visione igienista della visione
della morte. Si tratta non soltanto

di far scomparire un corpo, che po-
trebbe contaminare 1 vivi e la natu-
ra, ma anche di affrontare la stessa
morte, lasciandole solo poca visi-
bilita o liberandosi della traccia
della sua presenza nei cimiteri. Le
ceneri del defunto sono disperse, di
lui non resta pit nulla. Si crede di
aver sconfitto la morte evitando
tutte le rappresentazioni simboli-
che che possono aiutare i vivi a ri-
cordarsi dei loro antenati e a far
propria I’idea di essere, essi stessi,
mortali. Invece di situarsi di fronte
alla morte, le persone sono spinte,
una volta ancora nella storia, a uc-
cidere la vita in molti modi.

2. Tra desiderio di vita
e desiderio di morte

Il discorso dei Padri della Chie-
sa ha messo spesso in evidenza
I’ambivalenza della psicologia
umana, divisa tra pulsioni di vita e
pulsioni di morte, come ha sottoli-

neato Freud nelle sue opere. Pul-
sioni di morte che prendono forma
sia nel masochismo, in cui il sog-
getto cerca il piacere facendosi del
male, sia nel sadismo quando pro-
va piacere e soddisfazione nel fare
del male agli altri.

L’esperienza quotidiana ci con-
ferma 1’ambiguita del desiderio
umano che si esprime attraverso il
bisogno di costruire e sviluppare
delle relazioni e di favorire la vita,
ma che puod anche manifestarsi nel
comportamento inverso che consi-

ste nel distruggere e nel far morire.
Freud ha voluto chiarire il conflit-
to che oppone eros, le pulsioni di
vita, a thanatos, le pulsioni di mor-
te. Bisogna ricordare che sant’ A-
gostino, nelle sue Confessioni, si e
interessato ben prima di lui a que-
sta dualita.

Se le pulsioni di morte non sono
sublimate e trasformate nel deside-
rio di vivere, si rivolteranno contro
il soggetto oppure saranno proiet-
tate verso 1’esterno contro gli altri.

2.1 Le pulsioni contro di sé

Poiché le pulsioni di morte sono
prima rivolte verso se stessi, & ne-
cessario che il soggetto si liberi di
questo conflitto interno mediante
le pulsioni di vita. Queste necessi-
tano che il soggetto assuma la pro-
pria autonomia, o accetti di essere
aiutato, e che faccia prova di dina-
mismo per agire, trovando nelle
sue risorse psicologiche, morali e
religiose, la soluzione ai suoi tor-
menti. Ma, quando questi sono
provocati dalle malattie, egli tro-
vera le risorse per ridurli e assu-
merli grazie, tra 1’altro, alla medi-
cina. Purtroppo, egli utilizza le
pulsioni di morte quando ricorre
all’autodistruzione per non prova-
re piu il fastidio di cio che sente.
Attaccandosi alla propria esistenza
attraverso il pensiero del suicidio e
la volonta di morire con I’intenzio-
ne mascherata di “morire con di-
gnitd”, egli non fa altro che mette-
re in opera la pulsione di morte.
Questa ¢ mascherata da belle in-
tenzioni e da una manipolazione
del linguaggio affermando che &
“per aiutare 1’altro ad andarsene”,
evidentemente “per amore” men-
tre si accetta di entrare nella sua ri-
chiesta “di dargli la morte”, di pra-
ticare ’eutanasia. Si tratta di un
omicidio che dovrebbe essere
commesso con la copertura della
medicina e che va contro uno dei
tabu che fondano la civilta: la proi-
bizione dell’omicidio nel rifiuto
dell’eutanasia. Quando pero si toc-
ca uno di questi tabu, come il ri-
spetto della differenza sessuale,
della differenza tra generazioni e
della proibizione dell’incesto, tutte
le altre leggi civili e morali sono
destabilizzate. I cittadini rischiano
di avere una visione alterata di cio
che fa legge e di valorizzare tutte
le leggi.



112

LE CURE PALLIATIVE

2.2 Le pulsioni contro gli altri

Il soggetto pud similmente diri-
gere le sue pulsioni distruttrici al-
I’esterno di se stesso, deviandole
su altri oggetti o su altre persone al
fine di evitare di attaccarsi a se
stesso o alla propria vita. Egli pre-
ferisce mettere in causa e colpire
cio che ¢ all’esterno di sé manife-
standosi attraverso una pulsione di
aggressione contro I’altro o contro
gli altri. In questo caso, la pulsione
di morte diventa una pulsione di
dominio e una volonta di potenza
sugli altri. La pulsione di morte co-
si diventa sadica, ed & sadismo gra-
zie al quale il soggetto si aspetta di
trarre piacere facendo del male al-
I’altro o attaccandolo in diversi
modi. Praticare un’iniezione letale
¢ un atto sadico, realizzato in un
sentimento inconscio di onnipo-
tenza che nessuna civilta dovrebbe
permettere.

2.3 Le pulsioni sadiche e
masochiste devono essere
sublimate per trasformare
il desiderio di dominio
sull’altro e dell’ onnipotenza
mortale

Agli inizi della vita umana, le
pulsioni masochiste e sadiche sono
attive, come si osserva nella psico-
logia dei bambini, in particolare
quando essi provano nuove perce-
zioni fisiche legate al dominio del-
le funzioni di escrezione corporale.
Si tratta di un periodo sensibile in
cui si sviluppano emozioni e pen-
sieri binari: quello pulito e quello
sporco, quello gentile e quello cat-
tivo, quello gradevole e quello
sgradevole, il bene e il male, la na-
scita e la morte, ecc. C’¢ cosi
un’interazione tra la potenza cor-
porale, con la quale il bambino
gioca e che impara a controllare, e
la forza dei sentimenti positivi e
negativi che puo avere per e contro
di lui, oppure per e contro gli altri.
Egli prova la paura e il timore di
soffrire o di far soffrire, e ci0 spes-
so e impregnato di crudelta infanti-
le. Il bambino & nell’interazione tra
le pulsioni masochiste e sadiche in
particolare quando traduce in
esperienze soggettive e affettive
tutte le proprie percezioni corpora-
li. A volte, si comportera in manie-
ra cattiva, vorra imporsi a ogni co-
sto e resistere alle esigenze educa-

tive, sara volgare, rompera gli og-
getti che gli vengono dati, colpira
gli altri, torturera gli animali, avra
idee omicide, ecc.

Le pulsioni sadomasochiste, che
sono le pulsioni del potere, hanno
vocazione a essere sublimate, cioe
a essere trasformate in funzioni su-
periori, come ad esempio nel fatto
di cercare di domare le esperienze
spiacevoli evitando di soffrire e di
far soffrire. Ma quando la sublima-
zione non € autentica, o la societa
non sostiene piu i valori della ci-
vilta che permette di trasformare le
pulsioni di morte in pulsioni di vi-
ta, assistiamo alla loro pericolosa
regressione. Esse rischiano di di-
ventare una forza irresistibile, in-
dipendente e in opposizione alle
pulsioni di vita. La rimessa in que-
stione dei valori invarianti, la rot-
tura, la distruzione e la morte ap-
paiono come soluzioni di fronte a
delle difficolta di vita che non si

riesce a trattare diversamente. Nei
casi dell’aborto o dell’eutanasia,
I’adattamento della legislazione ri-
schia di truccare ’omicidio da
morte programmata pur restando
nell’ambito delle leggi civili che
calcolano le condizioni in cui la si
pud dare. Non ¢ forse un modo di
mettersi in pace la coscienza quan-
do si trasgrediscono, in nome di
leggi cosiddette democratiche, i
tabu fondatori, le leggi che non di-
pendono dalla discussione demo-
cratica?

E in una prospettiva sadica, ciod
di volonta di potenza e di dominio
sulla vita altrui, che si vuole la
morte di una persona anziana o di
un malato la cui prognosi vitale ¢
incerta, a pilt 0 meno lungo termi-
ne. Mettendosi in una logica di
morte per alleviare, per cosi dire, il
malato da una vita penosa, coloro
che sono in buona salute si confe-
riscono un potere pernicioso al fi-
ne di sopprimerne la vita. Non si
tratta qui di sostenere un accani-
mento terapeutico irragionevole,
ma di sottolineare il sadismo nel
pensiero dell’epoca attuale che
mette in atto soluzioni di morte in
nome dei buoni sentimenti.

2.4 Un’esperienza clinica
del desiderio di morte
E stupefacente che nessuno ab-
bia pensato ad analizzare il com-
portamento di una madre francese

che ha cercato di far morire il pro-
prio figlio di 22 anni di eta, colpito
dalla locked-in syndrome (SLA),
cioe da una sopravvivenza mecca-
nizzata sotto ventilazione artificia-
le. Dopo un’iniezione che avrebbe
dovuto essere mortale, egli ¢ entra-
to in coma ed ¢ stato messo in ria-
nimazione, dove il medico ha deci-
so di mettere fine alla sua vita.
Quel ragazzo aveva espresso il de-
siderio di morire il giorno in cui
aveva appreso di dover lasciare
I’ospedale per essere trasferito al-
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trove. L’assenza di strutture di ac-
coglienza per questo tipo di perso-
ne pone dei gravi problemi ai pa-
zienti e alle loro famiglie. Ad ogni
modo, fino ad allora quel paziente
non aveva avuto problemi nella
struttura in cui era stato ricoverato
e dove c’erano altre persone nella
stessa condizione. E interessante
notare, come ha rivelato un dossier
pubblicato in Francia dal giornale
“Quotidien du Médecin” (7 otto-
bre 2003), che quando i malati del-
la struttura hanno appreso del ge-
sto mortale del medico rianimatore
sono entrati nel panico all’idea di
subire la stessa sorte da parte del
personale medico e per il fatto che
una legge potesse dare questa pos-
sibilita ai medici. Anche il perso-
nale infermieristico, molto attacca-
to a questo caso, e che non com-
prendeva il coinvolgimento della
madre in questo suo desiderio di
morte nei riguardi del figlio, & sta-
to molto colpito. Alcuni non hanno
esitato a dire: “Siamo distrutti. La
gente accetta I’'informazione dei
media senza comprendere i nostri
problemi e il nostro lavoro. (...) ¢
il regno del pensiero unico”. La
madre che ha innescato il gesto
mortale 1’ha fatto per rispondere,
per cosi dire, alla domanda del fi-
glio che voleva smettere di vivere,
giustificandolo come un atto d’a-
more. Come ¢ possibile uccidere il
proprio figlio per amore? Si tratta
piuttosto di un gesto incestuoso di
una madre che ha dei desideri con-
fusi nei confronti del figlio. In se-
guito a questo episodio drammati-
o, & stata presentata dai media co-
me una madre coraggiosa che ispi-
ra rispetto. Una valorizzazione
mediatica che ’ha portata a essere
ricevuta sui palcoscenici televisivi
con una riverenza insana, e nei pa-
lazzi della Repubblica dagli alti
rappresentanti dello Stato come
un’esperta in materia.

Quella madre si & chiusa agli al-
tri assieme al figlio, al contrario di
quanto hanno fatto altri pazienti e
le loro famiglie che fanno progetti
di vita, aiutati in questo dal perso-
nale curante dell’ospedale e dagli
psicologi. Si sarebbe dovuta ana-
lizzare tale chiusura morbosa del
figlio con la madre in una relazio-
ne fusionale in nome della quale il
figlio rifiutava le uscite, le attivita
e le cure. Egli non riceveva altre
persone in visita. Come ho gia

detto, questa relazione tra madre e
figlio assomigliava a una relazio-
ne incestuosa che spiega, da una
parte, l’atteggiamento omicida
della madre. Ella ha commesso il
proprio gesto come per liberarsi di
un desiderio trasgressivo ucciden-
do il proprio figlio. In seguito, ha
manifestato un sentimento di libe-
razione e di sollievo per lui, men-
tre sembra che abbia cercato di li-
berarsi da una relazione fusionale
che la soffocava. Cio che non ¢
riuscita a fare psicologicamente,
rinunciando a una relazione ince-
stuosa con il figlio, I’ha fatto pas-
sando all’atto della sua soppres-
sione, alla sua morte, che rappre-
senta una vera emorragia psichi-
ca. Giocasta ha ucciso Edipo e
non ha avuto problemi con la giu-
stizia che si ¢ mostrata compas-
sionevole. Cio le ha permesso di
andarsi a riposare in un’isola, al
sole, per diverse settimane e di ri-
tornare poi manifestando un senso
di “rinascita”.

I media si sono impadroniti di
questa vicenda sinistra difendendo
totalmente il lamento del ragazzo,
come se la richiesta del figlio, 1’at-
teggiamento della madre e I’inizia-
tiva di un medico rianimatore, che
ha agito senza interpellare il re-
sponsabile del reparto, fossero evi-
denti. I media hanno esaltato il po-
tere di una madre di “dare la mor-
te”, in nome della nozione perver-
sa detta “di situazione di grande
difficoltd” che permette di togliere
i divieti di base. Spingendo sempre
pil lontano i limiti si ha I’'impres-
sione di emanciparsi sempre piu,
mentre invece si creano le condi-
zioni oggettive della depressione
esistenziale e della violenza tra i
cittadini. Le politiche si sono la-
sciate intimidire dall’ampiezza
della trasgressione e la giustizia ha
inibito il proprio funzionamento
invocando un problema doloroso.
Questa mancanza di distanza ma-
nifesta una non conoscenza della
psicologia umana e del sistema di
rappresentazioni morbose, cio¢ sa-
domasochiste, in cui alcuni si
chiudono. C’¢ da credere che oggi
siano i perversi a dover fare la leg-
ge attaccando la proibizione del-
I’omicidio o del suicidio. Le esi-
genze soggettive e piu irragione-
voli prendono il passo sulle norme
oggettive e universali. Progressi-
vamente, passiamo da un diritto

costitutivo a un diritto evolutivo
secondo i sentimenti e gli affetti
delle persone, amplificati dall’ap-
parecchio mediatico. Come non
perdere, in queste condizioni, il
senso della legge? In seguito a
questo omicidio edipeo e sotto I’e-
gida di questa madre presentata
come vittima, ¢ inquietante vedere
formarsi un movimento rivendica-
tivo per chiedere al legislatore una
legge favorevole all’eutanasia. La
risposta a questa militanza ¢ una
“legge sulla fine della vita” che
sara proposta all’Assemblea Na-
zionale. Essa non apporta alcuna
innovazione in quanto riprende la
regolamentazione in vigore: la leg-
ge ripete la legge. Si tratta di un at-
to “simbolico” che lascia supporre
che si potra prossimamente aprire
il dibattito sull’eutanasia. Come
possiamo pensare che 1’omicidio
legale e medicalizzato possa fare
onore a una civilta? La democrazia
d’opinione che si instaura, e che
non rappresenta né i cittadini né il
senso del bene comune, moltipli-
cando legge su legge al minimo
episodio individuale o per rispon-
dere a esigenze soggettive, non
puo che devalorizzare il senso del-
la legge che non riposa pil su prin-
cipi universali.

Di un caso particolare, che non
corrisponde al cammino di tutti co-
loro che sono nello stesso stato, si
¢ voluto fare una causa nazionale
per mandare avanti 1’idea dell’eu-
tanasia o del suicidio assistito. Una
volonta chiaramente espressa in
nome della liberta individuale, del-
I’autonomia e dell’uguaglianza per
poter disporre legalmente della
scelta di morire quando lo decide il
soggetto; cido si chiama diritto a
morire nella dignita, come se ci
fossero delle morti indegne.

Tale rivendicazione ¢ tanto piu
inaccettabile in quanto oggi dispo-
niamo di analgesici che evitano ai
malati di soffrire e abbiamo com-
preso che I’accanimento terapeuti-
co ¢ inutile, quando la prognosi vi-
tale ¢ in dubbio. Esiste una diffe-
renza di natura tra “lasciar mori-
re”, “dare la morte” o “mettere fine
alla propria vita”. Socialmente sia-
mo in un ambiente deleterio che va
al di 1a della rivendicazione libera-
le di dare la morte o di suicidarsi.
Siamo in una regressione nel cuore
della civilta quando questa ¢ desta-
bilizzata nelle sue fondamenta. 11
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linguaggio tenta di mascherare la
trasgressione pilt importante affer-
mando che si tratta di “aiutare
qualcuno a partire”, piuttosto che
di dire che “gli si da la morte”. In-
vece di parlare di “iniezione mor-
tale”, si preferira usare il termine
di “sedazione” o ancora si dira, in
un linguaggio pseudo-scientifico,
che ¢ per “facilitare un addormen-
tamento in maniera piu prolungata
del semplice sonno™.

“Morire quando lo si desidera”
non ¢ un segno di salute delle per-
sone e della societa. Non si tratta
qui di scegliere tra due modi di
morire, I’uno come completamen-
to della vita in seguito a una malat-
tia o alla vecchiaia, e ’altro di de-
cidere di lasciare una vita giudica-
ta indegna. Siamo piuttosto in una
dinamica suicidaria sorretta da una
societa gestionale dalle concezio-
ni puramente esecutive e materia-
listiche e che fanno appello soltan-
to alle risorse delle pulsioni sado-
masochiste per affermarsi nella vi-
ta uccidendo o volendo morire. E
un negare la realta della psicologia
umana in cui non si tiene piu conto
dell’integrita psichica e spirituale
della persona a proposito degli in-
terrogativi nei riguardi della mor-
te.

In altri termini, ci fermiamo a
domande sintomatiche, senza ave-
re la curiosita e la volonta di capire
cio che si dice al di 1a del lamento.
Se restiamo in un intendimento
unicamente fattuale e operativo,
saremo incapaci di immaginare
che, dietro le parole, c’¢ un’altra
attesa. Lo studio della psicologia
contemporanea ha saputo mettere
I’accento sull’ascolto e sulla com-
prensione della parola umana che
si esprime spesso in una maniera
mascherata e indiretta. E per que-
sto che una delle esigenze princi-
pali in materia di cure palliative &
quella di saper ascoltare, sentire e
comprendere il paziente e i mem-
bri della sua famiglia, al di la delle
prime evidenze di ci0 che ¢ in que-
stione dietro i lamenti e le doman-
de. La psicologia contemporanea
ha saputo esplorare queste sfide.

3. La parola e il luogo delle
domande sintomatiche

Le richieste formulate da un ma-
lato hanno bisogno di essere ana-

lizzate e interpretate. Cosi € neces-
sario saper analizzare la militanza
di oggi che promuove il suicidio
assistito o la volonta di dare la
morte ai malati in fin di vita, e ana-
lizzare ugualmente le domande di
morte espresse da certi malati. La
militanza per la morte puo rivelare
una volonta di potenza sugli esseri,
sulle cose e sugli avvenimenti,
mentre, nel secondo caso, il desi-
derio della propria morte pud ma-
nifestare il bisogno di essere consi-
derato e di vivere in maniera diver-
sa. Si tratta dunque di comprende-
re con prudenza e chiaroveggenza.

Alcune persone che volevano
suicidarsi e il cui gesto, per fortu-
na, non & riuscito, hanno manife-
stato spesso la volonta principale
di mettere fine a una situazione in-
sopportabile. Esse confondevano
la liberazione da uno stato difficile
con la cessazione della loro vita.
Al risveglio, una volta tornati alla
realta, fanno un altro discorso:
“non volevo morire, volevo solo
cambiare vita”.

La militanza di talune persone,
impegnate nel riconoscimento le-
gale “del diritto di far morire il
malato” o “del diritto al suicidio
assistito”, confonde 1’intelligenza
della comprensione di cio che av-
viene sottilmente all’interno della
personalita. Quando una persona
pensa al suicidio, la sua idea & piu
un sintomo che rimanda alla diffi-
colta di acconsentire alla vita e di
vivere in relazione con gli altri,
piuttosto che la manifestazione
evidente di mettere termine alla
propria esistenza. Essa ha bisogno
di essere alleviata nella propria
sofferenza fisica e morale. Ha bi-
sogno di essere accompagnata, ri-
conosciuta e rispettata nella sua
persona pil che essere abbandona-
ta alla solitudine o a un’assistenza
medica anonima. Se 1’accompa-
gnamento risponde a questo biso-
gno di presenza e di scambio da
persona a persona, la domanda di
morte, formulata a suo tempo dal
malato, sara, nel migliore dei casi,
scartata. Al contrario, anche se
questa domanda ¢ ripetuta quando
la fine della vita si avvicina, dopo
matura riflessione dicono taluni,
non ¢ un motivo per rispondervi
positivamente. L’ esperienza ci in-
dica che sono spesso le persone
sane, piu che gli stessi malati, a di-
sporsi in questo modo. Solo una

ridottissima percentuale di quanti
sono nella fase terminale di una
malattia chiede un aiuto a morire.
Noi ci lasciamo fuorviare da casi
rarissimi che non corrispondono
alla domanda e alla pratica domi-
nante. Chiedere che siano interrot-
te cure inutili, pur conservando
I’assistenza di conforto per evitare
il dolore, & umanamente e moral-
mente legittimo. Le cure palliative
dispongono dei mezzi per allevia-
re il dolore e offrire un accompa-
gnamento delle persone e della lo-
ro famiglia. Ma acconsentire a or-
ganizzare un protocollo di morte
in fin di vita, invece di accompa-
gnare la persona, & psicologica-
mente inaccettabile.

La legge deve sempre preserva-
re I’interesse generale che si espri-
me nel rispetto della vita. Togliere
il divieto di dare la morte in questa
circostanza avra conseguenze sulle
rappresentazioni sociali e psicolo-
giche che fanno appello al rispetto
della vita. Gli effetti diretti o colla-
terali si manifesteranno rapida-
mente come gia avviene attaccan-
do i piu deboli, i malati in fin di vi-
ta, i disabili e gli anziani per ragio-
ni economiche. Dopo esserci
orientati verso una mentalita abor-
tiva, ci prepariamo ora all’eutana-
sia mascherata da un linguaggio e
protocolli inquadrati dalla legge
civile, che evitano gli interrogativi
pili importanti. Il ruolo della civilta
¢ quello di contenere le pulsioni
asociali quando queste non sono
state sublimate in funzioni supe-
riori. Banalizzando nella legge
queste domande eccezionali di
morte, diamo ragione alla pulsione
di morte che ¢ a volte piu forte del-
la pulsione di vita, soprattutto
quando essa non ¢ sostenuta dai
valori sociali, morali e spirituali.

La persona ¢ strutturata psicolo-
gicamente attorno a diverse rap-
presentazioni che essa elabora nel
corso della propria storia soggetti-
va. Tali rappresentazioni danno
una figura all’immagine di sé, del-
la relazione con gli altri e dell’esi-
stenza. Quando una persona espri-
me un timore, un dubbio, un desi-
derio di morte, lo fa sempre rife-
rendosi al proprio universo interno
di cui, il piu delle volte, ignora le
motivazioni. Il suo discorso & sen-
za dubbio autentico, in quanto la
persona verbalizza cid che pensa e
cid che prova, ma senza potersi
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sempre attendere quel che rappre-
senta cio che ella domanda solleci-
tando, ad esempio, che si metta fi-
ne alla sua vita. Per questo una do-
manda che tocca realta essenziali e
intime quanto la nascita e la morte
deve sempre essere chiarita, piut-
tosto che intesa nella sua prima
formulazione.

4. Ascoltare la domanda
del malato

Malgrado il peso degli handicap
vissuti dai malati, le richieste di
morte sono molto rare. I pazienti
affetti da locked-in syndrome, che
a volte dispongono solo dei loro
occhi e di un dito per vivere e usa-
re un computer per farsi compren-
dere, sono lungi dal voler morire.
Essi soffrono di non poter comuni-
care in maniera pil rapida e com-

pleta con chi i circonda, di essere
esposti nel loro stato alla famiglia,
e in particolare ai figli e, per quan-
to riguarda i piu giovani, di non
poter né parlare né camminare. Per
la maggior parte di loro, un mini-
mo di recupero permette di utiliz-
zare un computer e di svolgere
qualche attivita. Il semplice fatto
di ascoltare la musica procura una
certa gioia di vivere.

Cosi, Jean-Dominique Bauby,
giornalista francese, redattore ca-
po della rivista “Elle”, colpito dal-
la locked-in syndrome a 45 anni,

ha scritto un libro dal titolo Lo
scafandro e la farfalla (Robert
Laffont) in cui descrive, con hu-
mour e finezza, 1’esperienza della
liberta interiore vissuta nella sua
camera d’ospedale.

In Francia ¢ stato recentemente
pubblicato un altro libro di Paul
Melki, un adolescente pluri-handi-
cappato (tetraplegico e con distur-
bi alla vista), dal titolo Journal de
bord d’un détraqué moteur (Cal-
mann-Lévy). Questo ragazzo di-
mostra un entusiasmo, un’energia
e un immaginario che rivelano la
sua voglia di vivere. Si tratta di un
bell’invito a non scoraggiarsi.

Tanto I’uno quanto I’altro sono
circondati dalla famiglia e dagli
amici e sono situati sul versante
della vita senza aver bisogno di
raggiungere la morte. Di questi
malati, i media parlano raramente,
strumentalizzando invece coloro

che drammatizzano il proprio desi-
derio di morte e la propria esalta-
zione a trasgredire un tabu.

In cosa la psicologia contempo-
ranea puo aiutarci nell’attenzione
ai malati nel campo delle cure pal-
liative? Le scienze psicologiche
ispirate dalle scoperte dell’incon-
scio hanno una triplice preoccupa-
zione nell’aiuto a tali persone.

1 — E opportuno cercare, in tutte
le domande formulate dal malato e
dalla sua famiglia, le strutture che
le organizzano. Abbiamo sottoli-

neato I’importanza del conflitto
che oppone le pulsioni di vita alle
pulsioni di morte nella volonta di
quella madre di dare la morte al
proprio figlio per amore. La giusti-
ficazione di un atto omicida, me-
diante una motivazione che ne ¢ il
contrario, rivela un atteggiamento
perverso, ciog, in senso psichiatri-
co, una condotta che tenta di falsi-
ficare la verita dell’atto sotto le ap-
parenze della virtu.

2 — Una domanda ¢ sempre la
conseguenza della rappresentazio-
ne che si fa di se stessi e della
realta. Una rappresentazione da
analizzare e qualificare usando un
“savoir faire” pedagogico per vi-
vere questo lavoro. L’ atteggiamen-
to puo essere contrassegnato da un
sentimento d’impotenza nel fare
fronte alle difficolta della vita e a
rassegnarsi davanti ai limiti e ai
fallimenti chiamando la morte. Al
contrario, una situazione difficile
puo essere 1’occasione per risolle-
varsi cercando di affrontarla senza
abbandonarsi né sottomettersi ai
fatti. Ciascuno dispone della pro-
pria liberta interiore per reagire e
trovare soluzioni al fine di scoprire
nuovi sbocchi nella realta.

3 —La domanda rivela anche co-
lui che la riceve e nella quale pud
proiettare le proprie attese, come
nel caso delle nevrosi interpretati-
ve, oppure lasciarsi indurre dall’al-
tro all’immagine della personalita
isterica che trascina I’altro nel pro-
prio desiderio. Colui che riceve il
messaggio dalla persona che lo
emette puo credere di rispondere
oggettivamente a una domanda,
mentre invece ¢ sotto il dominio
dell’altro che lo spinge ad agire se-
condo i propri interessi. Una man-
canza di distanza relazionale, di di-
scernimento sul contenuto della
domanda e delle sfide per la perso-
na, cioe sul sistema simbolico del-
la societa, sono i tratti che contrad-
distinguono una societa individua-
listica, e persa nel soggettivismo
delle rivendicazioni di ciascuno.

Le strutture psichiche, la rappre-
sentazione di s€ e della realta, ma
anche gli atteggiamenti proiettivi e
fusionali, sono i concetti chiave
per decifrare i lamenti e le doman-
de delle persone malate o in gran-
de difficolta.
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Conclusione

La comunicazione umana ¢
spesso segnata dal malinteso e dal-
I’incomprensione. La persona pud
non sapere ci0 che essa esprime
veramente in alcune delle sue do-
mande. Per questo € necessario
avere una buona comprensione
della psicologia. La militanza sani-
taria a favore dell’eutanasia, che
comincia da certi accomodamenti
della fine della vita per raggiunge-
re 1 suoi obiettivi, mantiene un cli-
ma morboso e ideologico che im-
pedisce di considerare un’attenzio-
ne psicologica del tutto particolare
ai malati. Essi hanno bisogno di
essere riconosciuti e rispettati e di
essere uniti alla propria famiglia e
ai propri amici o, nel caso contra-
rio, di trovare presso il personale
curante, dei visitatori benevoli e
dei membri di una cappellania, una
relazione che li aiuti a continuare
ad appropriarsi della loro vita per
non essere abbandonati alla solitu-

dine. La formazione psicologica
del personale curante e delle per-
sone che intervengono attivamente
¢ ugualmente necessaria per mi-
gliorare la loro pratica e la loro ca-
pacita di comprendere le domande
che i malati si pongono sulla pro-
pria morte. Le nostre societa si
preoccupano di curare i malati e di
portare loro il conforto richiesto
dal loro stato fino al momento pri-
ma della loro morte: ma esse sono
relativamente sprovviste per pre-
parare questo momento ultimo
dell’esistenza. Bisogna lamentare
un difetto di accompagnamento e
di ritualizzazione della relazione
per essere attivamente presenti nei
confronti di coloro che stanno per
morire. Preparare la morte e prepa-
rarsi a morire ¢ una sfida decisiva
per nobilitare I’insieme dell’esi-
stenza umana. Lazione pastorale
dei sacerdoti deve giocare il pro-
prio ruolo e farsi carico di seguire
spiritualmente i malati e la fami-
glia durante e dopo la morte di una

persona cara. Il discorso catecheti-
co e le omelie che affrontano il
problema dei fini ultimi hanno
ugualmente un ruolo da svolgere,
da un punto di vista spirituale ma
anche psicologico. Essi saranno di
grande aiuto per la riflessione.
Dobbiamo riscoprire I’importanza
e il senso del momento privilegia-
to che rappresenta la morte. Essa
non puo essere unicamente abban-
donata al corpo medico né ai mer-
canti che fanno commercio della
morte. E spesso I’evitare i suoi in-
terrogativi personali che fa soffrire
il malato cosi come a volta bisogna
saper discernere e rispettare un in-
dicibile che egli protegge.

Freud aveva ragione quando so-
steneva che ¢ difficile dare un sen-
so alla propria morte quando non
si ¢ dato un senso alla propria vita.

Monsignor TONY ANATRELLA
Psicanalista,

Specialista in Psichiatria Sociale,
Parigi, Francia
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4. Nuovo approccio culturale al termine della vita

Premessa

Se noi passiamo in rapida rasse-
gna le paure dell’uomo d’oggi, una
balza agli occhi in modo particola-
re: la paura della morte. Una rea-
zione istintiva di fronte a una realta
che non ¢ mai riconducibile a un
puro fatto biologico e neutro. Co-
me, infatti, la vita non puo essere
identificata con I’insieme delle
condizioni fisiologiche che ci
“tengono in piedi”, cosi la morte
non ¢ ravvisabile solo nella cessa-
zione delle funzioni organiche.
Entrambe, vita e morte, chiamano
in causa la sfera del significato
che, al di la di essere una categoria
riservata agli addetti ai lavori — fi-
losofi e teologi in particolare — & in
grado di modificare sensibilmente
il modo di sperimentarle.

Nell’antichita precristiana la
morte era generalmente percepita
come |’entrata nel regno indiffe-
renziato delle ombre, il passaggio
a una esistenza larvale, vissuta per
lo pilt come una ineluttabile con-
danna. I sarcofagi pagani sono pie-
ni della nostalgia dell’esistenza, le
tombe cristiane attestano la fede
serena nella vita eterna di cui 1’esi-
stenza terrena ¢ il preludio respon-
sabile. Dopo secoli di fede, 1’ico-
nografia e la simbologia ritornano
all’evocazione del macabro di cui
il parossismo barocco esplode nel
tragico intriso di disperazione.

Due descrizioni della morte nate
da due culture giustapposte, due
concezioni della vita: le une espri-
mono le gioie pacifiche dell’esi-
stenza, le altre esaltano le gesta mi-
rabili degli eroi.

E il cristianesimo che, con I’e-
vento della Risurrezione di Cristo,
ha spezzato questa percezione,
aprendo spazi di speranza inim-
maginabili: “La morte di Cristo ha
impresso un altro carattere alla
morte, restituendole il senso di
questa fine che avrebbe dovuto es-

sere quella del primo uomo: il pas-
saggio ad una vita nuova”'. In que-
sto orizzonte possiamo affermare
che la morte non ¢ la morte. E una
lampada che si spegne quando
sorge 1’ Alba. Inoltre, la morte del
cristiano non era all’inizio perce-
pita come un evento individuale,
ma come una tappa di un cammi-
no pill ampio in cui non si era la-
sciati del tutto soli. A partire dal
IV secolo, pero, si comincia a con-
siderare anche 1’angoscia e il ti-
more che la morte comunque su-
scita anche nel cristiano, soprattut-
to di fronte al fatto di una sua com-
parsa improvvisa, che non consen-
te al fedele di prepararsi. Una
preoccupazione presente anche
lungo tutta la modernita, in cui
compaiono non poche opere
sull’Ars moriendi, scritti di spiri-
tualita tutti dedicati alla ricerca
della “buona morte™.

1. Attenti alla cultura
contemporanea

La morte, oggi, ¢ percepita co-
me sconfitta della terapia, come la
frontiera sulla quale la medicina
combatte la sua battaglia per allun-
gare la vita terrena. Cosi, nascita e
morte non vengono piu recepite
come manifestazioni della storia
della persona, ma quasi capitoli di
un’enciclopedia scientifica, maga-
ri con i nome di “procreatica” e
“tanatologia”. In conseguenza di
cio, le motivazioni della paura su-
scitata dalla morte non riguardano
tanto la sorte ultraterrena o il giu-
dizio divino, quanto piuttosto il
momento terminale con le soffe-
renze a esso connesse. Non poca
incidenza ha anche il senso di soli-
tudine e di smarrimento suscitato
dall’imminente distacco, dal senso
di ignoto e di vuoto’.

Inoltre, la morte & vissuta sem-
pre pitt in forma privata e istituzio-

nalizzata: solo una piccola percen-
tuale delle persone conclude la
propria esistenza terrena in fami-
glia, circondata dai propri cari, vi-
sto che la maggior parte muore in
strutture apposite. Come segno dei
profondi cambiamenti in atto, basti
pensare che nella mentalita corren-
te si considera “bella” proprio la
morte che per piu di millecinque-
cento anni era stata temuta, cioe la
morte improvvisa. Quasi nessuno,
oggi, sarebbe piu disposto a ripete-
re I’invocazione delle litanie dei
santi: «A subitanea et improvvisa
morte, libera nos Domine».

La morte, comunque, rimane un
dato di fatto, e a nulla valgono i
tentativi di rimuoverla dall’oriz-
zonte personale e collettivo. In
questo quadro ¢ fondamentale pro-
porre un nuovo approccio culturale
al termine della vita, tenendo conto
che la nostra cultura non vuole ve-
dere la morte e non vuole parlare
della paura che essa suscita, perché
alla fine la morte ¢ la prova “ogget-
tiva” della sconfitta di quel messia-
nismo terreno che la societa dei
consumi intende realizzare.

Le societa, organizzate sul crite-
rio della ricerca del benessere ma-
teriale, avvertono la morte come un
non senso e, nell’intento di cancel-
larne I’interrogativo, ne propongo-
no a volte I’anticipazione indolore.
La morte, che pure rimane il dato
piu certo del futuro di ciascuno e
che viene tante volte esibita e bana-
lizzata negli spettacoli e nella co-
municazione sociale, € stata am-
piamente occultata ed emarginata
dalla nostra esperienza concreta.

La cosiddetta “cultura del be-
nessere” porta spesso con sé 1’in-
capacita di cogliere il senso della
vita nelle situazioni di sofferenza e
di limitazione, che accompagnano
I’avvicinamento dell’'uomo alla
morte. Una simile incapacita risul-
ta acuita quando si manifesta al-
I’interno di un umanesimo chiuso
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al trascendente, e si traduce non di
rado in perdita della fiducia per il
valore dell’uomo e della vita.

Di fronte alla morte ’'uomo del-
la cultura occidentale secolarizzata
si trova, dal punto di vista cultura-
le, particolarmente indifeso e senza
risposte: ¢ portato quindi a fuggire,
escludendola dai suoi pensieri, co-
me gia I’organizzazione sociale la
mette al margine delle sue espe-
rienze. Censurare la morte ¢ un
modo per difendersene, per differi-
re il problema e prendere le distan-
ze da esso, quasi riguardasse sol-
tanto alcuni e comunque un mo-
mento particolare del vivere. Inve-
ce, essa rimane la costante, pesan-
tissima ipoteca che grava sull’inte-
ro vissuto dell’'uomo, e alla quale ¢
illusorio immaginare di dare rispo-
ste soltanto consolatorie o tendenti
a rimuovere costantemente gli in-
terrogativi profondi. Tra i compiti
irrinunciabili dell’essere uomo c’¢
anche quello di prepararsi a affron-
tare — o meglio a vivere — anche il
proprio morire, dal momento che
anch’esso ¢ parte integrante del
proprio vissuto. Un compito che
esige di non essere ristretto ad un
prepararsi ad affrontare un evento
futuro, dal momento che, come ci
ricorda efficacemente Romano
Guardini, 1 momenti esenziali della
vita, il nascere e il morire, ¢i sono
ad ogni tratto, misteriosamente,
sempre presenti, sempre attuali’. In
altri termini, al morire ci si prepara
ogni giorno, in tutte le scelte del
proprio vivere.

C’¢ poi una dimensione filosofi-
ca e ideologica, in base alla quale
si fa appello all’autonomia assolu-
ta dell’uomo, quasi che egli fosse
I’autore della propria vita. In que-
sta ottica si fa leva sul principio
dell’autodeterminazione, e si giun-
ge anche a esaltare il suicidio e
I’eutanasia come forme paradossa-
li di affermazione del proprio io.
Non ¢ da sottovalutare, a questo
proposito, la triste realta di persone
ospedalizzate che si trovano, non
di rado, fuori dal contatto con la fa-
miglia ed esposte a una sorta di in-
vadenza tecnologica che ne umilia
la dignita. Non possiamo neppure
passare sotto silenzio la spinta oc-
culta della cosiddetta “cultura del-
I’utile”, che regola molte societa
avanzate sulla base dei criteri di
produttivita e di efficienza: in que-
st’ottica il malato grave e il moren-

te bisognoso di cure prolungate e
selezionate vengono sentiti, alla
luce del rapporto costo-benefici,
come un peso € una passivita.
Questa mentalita spinge, quindi, a
un diminuito sostegno alla fase de-
clinante della vita.

2.La controcultura
della morte

Siamo testimoni dell’avanzata
di una vera “controcultura” della
morte, che emerge pure in altri fe-
nomeni riconducibili, in un modo
o nell’altro, a una scarsa valutazio-
ne della dignita dell’uomo: tali so-
no, ad esempio, le morti per fame,
per violenza, per la guerra, per il
terrorismo, per mancanza di con-
trollo nel traffico, per una scarsa
attenzione alle norme di sicurezza
sul lavoro.

Di fronte alle nuove manifesta-
zioni di questa “controcultura”
della morte la Chiesa non cessa di
mantenere fede al suo amore per
I’uvomo, prima via che € chiamata a
percorrere’. Essa ha il compito di
illuminare il volto dell’uomo, in

particolare il volto del morente,
con tutta la luce della sua dottrina,
con la luce della fede e della ragio-
ne. La Chiesa ¢ consapevole che il
momento della morte ¢ sempre ac-
compagnato da una particolare
densita di sentimenti umani: c’¢
una vita terrena che si compie,
I’infrangersi dei legami affettivi,
generazionali e sociali, che fanno

parte dell’intimo della persona.
C’¢ nella coscienza del soggetto
che muore e di chi lo assiste il con-
flitto fra la speranza nell’immorta-
lita e I’ignoto che turba anche gli
spiriti pill illuminati. La Chiesa le-
va la sua voce perché non si rechi
offesa al morente, ma ci si dedichi
con ogni amorevole sollecitudine
ad accompagnarlo nel morire men-
tre s’appresta, al seguito di Cristo
morto e risorto «primizia di coloro
che sono morti» (I1Cor 15,20), a
varcare la soglia del tempo per in-
trodursi nell’eternita’.

3. Prendersi cura,
non solo guarire

Prendersi cura ¢ piu che decide-
re di guarire I’altro’. Emerge, qui,
un tratto certamente provocatorio
per I’azione terapeutica, almeno
ordinariamente intesa. Aver cura ¢
occuparsi dell’altro, e per questo ¢
indispensabile rimetterlo al centro,
partire da lui, dall’ascolto della sua
situazione, resistendo a ogni tenta-
zione di oggettivare la persona a
partire dalla sua specifica condi-
zione clinica. Curare, anche in sen-
so medico, diviene allora un aver
cura dell’altro, integralmente inte-
sof. Mai come nell’azione terapeu-
tica la vita umana si trova ad esse-
re obiettivamente posta nelle mani
di un altro, dipende anche, in mi-
sura maggiore o minore ma pur
sempre consistente, dalle decisioni
di un altro. Siamo chiamati a dare
risposta alle domande che la vita
dell’altro, consegnata alle nostre
cure, pone: chi ¢ la persona giunta
al termine della vita, in una pro-
spettiva pili ampia, non soltanto
clinica? Come aiutarla a scoprire,
a leggere e a vivere le sue attese
piu profonde, spesso inespresse,
anche se reali? Come accompa-
gnarla in modo rispettoso e re-
sponsabile, non assistenzialistico o
semplicemente formale-procedu-
rale? La risposta non puo evitare di
far fronte a questo particolare sta-
dio della vicenda terrena della per-
sona, costretta a vivere una piena
trasformazione del rapporto con se
stessa — quindi con il proprio vis-
suto complessivo, con il proprio
corpo, con la propria liberta —, con
gli altri, entro il quadro sociale-
istituzionale in cui viene a trovarsi,
con e nel tempo.
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4. Un radicale cambiamento
culturale

Si tratta di un compito arduo e,
al tempo stesso, irrinunciabile:
predisporsi a vivere il proprio mo-
rire. Se paziente, per definizione, ¢
“colui che patisce, che soffre”, il
paziente giunto al termine della
propria vita ¢, per cosi dire, pa-
ziente alla seconda potenza. Egli
soffre non soltanto a causa della
malattia in corso o dei suoi effetti
pit 0 meno devastanti, ma soprat-
tutto perché consapevole della ir-
reversibilita della sua condizione e
della conseguente percezione della
progressiva inefficacia dei tratta-
menti terapeutici cui viene sotto-
posto, i quali comunque non lo ri-
porteranno piu alla vita di prima.
Egli si trova di fronte alla sindro-
me del tunnel buio: non vede la fi-
ne, sa soltanto che finirad’. Lo speri-
mentiamo tutti nell’accompagnare
1 nostri cari in questo passo oscuro
nel quale si fatica tanto a intrave-
dere I’uscita nella luce della fede
in Cristo.

La malattia e il dolore, in parti-
colare nei casi estremi, suscitano in
ogni paziente non soltanto una ri-
chiesta di guarigione e aiuto, ma
anche una domanda di senso. L’uo-
mo, infatti, non soltanto soffre, ma
sa di soffrire, e questo conferisce al
suo essere ammalato una nota sin-
golare di drammaticita, come sen-
tenziava lucidamente Nietzsche:
“L’assurdita della sofferenza, non
la sofferenza, ¢ stata la maledizio-
ne che fino ad oggi ¢ dilagata su
tutta I’umanita™".

Una prognosi infausta, come e
piu di ogni altra malattia, affiora
anzitutto alla coscienza come in-
sensata e ingiusta. L’interrogativo
piu profondo e irraggiungibile di
un paziente ¢ quello sul senso del-
la sua condizione. Un significato
che di per sé ciascuno & chiamato a
ritrovare in ogni condizione del vi-
vere, nel tempo della malattia
emerge prepotentemente e si rivela
particolarmente acuto. A rendere
ancora piu cruciale I’interrogativo,
¢ il fatto che il paziente avverte di
poter fare qualcosa, di poter avere
un ruolo attivo nei riguardi della
malattia stessa, € non soltanto la-
sciarsi padroneggiare da essa. La
malattia, infatti, € minaccia portata
al vivere nel suo complesso, non
puod essere considerata un male

soltanto perché impedisce di fare
molte cose che prima si potevano
fare. Essa ha infatti il volto piu ra-
dicale della incapacita di volere.
Ora una tale incapacita puo essere
risolta soltanto a condizione che si
trovi nuovamente una speranza per
chi soffre. In tal senso appunto la
malattia ¢ una sfida alla liberta. Al
SuUO messaggio scoraggiante non ¢
possibile resistere in altro modo
che attingendo a risorse “morali”,
a risorse cio¢ che consentano an-
cora di volere'.

Il nostro impegno ¢ rivolto ad
aprire orizzonti che consentano di
vivere, di continuare a vivere, di
essere uomini e donne anche nel
tempo e nella condizione della
malattia. Perché il senso delle cose
e della vita non puo essere attinto
facendo riferimento a categorie in-
tellettuali, per quanto persuasive e
illuminanti, ma alla decisa volonta
di voler continuare a vivere. Ac-
compagnare un malato ¢ condurlo
a sperimentare che, nonostante
tutto, egli resta piu grande della
sua malattia e la sua vita piu gran-
de di cio che la minaccia. Per que-
sto la medicina, ampiamente inte-
sa, non puo esimersi dal compito
arduo quanto altissimo di servire
I’uomo nella pienezza del suo mi-
stero. Il nostro sforzo ¢ indirizzato
a mettere il paziente in grado di at-
tingere alle risorse che a lui, singo-
larmente preso, possono dare spe-
ranza, a quelle ragioni di vita che
non sono dosabili allo stesso mo-
do per tutti né tanto meno prevedi-
bili a priori, lungo I’intero corso
della malattia.

Una speranza che non voglia es-
sere vana o puramente consolato-
ria conduce a guardare in faccia il
problema della morte, non soltanto
a eluderlo o anzi a censurarlo siste-
maticamente'.

Infondere una cultura della spe-
ranza significa pertanto, in que-
st’ottica, non offrire al paziente
soltanto spiegazioni accurate di
cio che gli sta accadendo o delle
terapie di cui ¢ protagonista. Nep-
pure consiste soltanto nel fornirgli
ragioni intellettuali in grado di fare
luce sul suo momento, perché la
vita e il morire, sempre cosi intrec-
ciati, non hanno bisogno soltanto
di qualcuno che dimostri, median-
te argomentazioni razionali pitl o
meno efficaci, la logica di quanto
si vive. La speranza, come tutte le

ragioni grandi del vivere, piu che
dimostrata, va mostrata, con la
prossimita, la condivisione, il so-
stegno.

5. Una sfida paradossale:
vivere il morire

Il nostro compito ¢ di accompa-
gnare il malato, fin dove & possibi-
le, affinché sia lui stesso a ricerca-
re il senso ultimo del vissuto, per
affrontare con verita e consapevo-
lezza il proprio morire, unico e ir-
ripetibile quanto lo ¢ il proprio vi-
vere. Anche il morire, insito nel
DNA di ciascuno, puo essere vis-
suto, non solo come momento ter-
minale, come ultimo attimo di una
parabola irreversibilmente discen-
dente, ma come momento perso-
nalissimo e culminante del proprio
vivere.

Un’opera d’arte, un testo classi-
co, un film d’autore vanno visti fi-
no in fondo per poter essere gustati
e apprezzati. Anche il capolavoro,
per nulla ovvio e prevedibile, che ¢
la vita di ciascuno di noi, senza la
sua scena finale, ultima, non puo
svelare in pienezza il suo senso. Se
I’intera vita di una persona & rivela-
trice della sua identita — una perso-
na manifesta veramente se stessa
soprattutto nel come sa affrontare
la prova — proprio di fronte al mo-
rire, la prova suprema, la persona ¢
chiamata a dire, a testimoniare chi
¢ veramente fino in fondo. Di fron-
te al morire, siamo drammatica-
mente posti in una condizione di
estrema, radicale uguaglianza. Li
viene meno ogni distinzione e dif-
ferenziazione, e si svela in modo
ultimo, verso sé e verso gli altri, 1’i-
dentita profonda di ciascuno, una
volta che [I’inessenziale viene
drammaticamente tolto di mezzo
dalla malattia mortale.

In questo contesto si rivela a noi
tutti una sfida inedita: il vivere an-
che il tempo della malattia non sol-
tanto nell’aspetto del resistere, del
perdurare consapevolmente in es-
so, ma anche in quanto possibilita
offerta alla nostra liberta per deci-
dere quale compimento scegliere
per la nostra esistenza. Quindi,
quando sulle labbra del paziente,
al termine della vita, affiora 1’in-
terrogativo “Quanto tempo mi re-
sta ancora da vivere?”, egli non
sta ponendo soltanto una domanda
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di carattere cronologico. Sta chie-
dendo, forse, oltre che di essere
aiutato a comprendere e a sostene-
re il peso di quanto gli sta accaden-
do, di vivere nel miglior modo
possibile quel tempo che ¢ suo, per
prepararsi al confronto con il suo
giudice, che ¢ il suo Salvatore mi-
sericordioso, Gesu Cristo.

6. Un nuovo approccio
culturale

a) Il primo passo puo essere in-
dividuato nel dare il primato asso-
luto alla persona®, la quale esige il
massimo rispetto e mai deve esse-
re strumentalizzata ad altre finalita
che non siano il suo bene integrale.
Particolarissima importanza assu-
me, in questa fase, il ricorso a una
appropriata terapia del dolore, mo-
dalita privilegiata di rispetto della
dignita della persona nel tempo del
suo soffrire e del suo morire, e di
superamento della visione della
medicina finalizzata al solo recu-
pero della salute da parte del sog-
getto. Anche tale terapia, oltre che
proporzionata alle condizioni del
soggetto e alla sua capacita di tol-
lerare il trattamento', andra decisa
all’interno di una sorta di “patto
con il paziente”.

E un caso in cui emerge con sin-
golare chiarezza, assieme agli altri,
la rilevanza del criterio della qua-
lita della vita del paziente. Il Nuo-
vo Codice di Deontologia Medica
(1998), dedica ampio spazio ai do-
veri del medico nei confronti dei
malati terminali, ricordando che
proprio il sollievo della sofferenza
rientra tra i compiti specifici del
medico (art. 3). In particolare, gli
articoli 20 e 37 condannano 1’ab-
bandono terapeutico e sottolineano
la necessita di operare, nei casi a
prognosi sicuramente infausta e
pervenuti alla fase terminale, al so-
lo scopo di alleviare le sofferenze
del malato mantenendo la miglior
qualita di vita possibile.

Il modo di agire verso il malato
grave e il morente si ispira, dun-
que, al rispetto della vita e della di-
gnita della persona, con lo scopo di
rendere disponibili le terapie pro-
porzionate. Pur senza indulgere ad
alcuna forma di accanimento tera-
peutico, ¢ bene aver cura di racco-
gliere la volonta del paziente quan-
do si tratta di terapie straordinarie

o rischiose, favorendo sempre il
dialogo e I’informazione del pa-
ziente stesso. E dovere di tutti assi-
curare sempre le cure ordinarie —
comprese nutrizione e idratazione,
anche se artificiali — e impegnarsi
nelle cure palliative. Nell’immi-
nenza di una morte inevitabile, af-
ferma la Congregazione per la
Dottrina della Fede, «e lecito in
coscienza prendere la decisione di
rinunciare a trattamenti che pro-
curerebbero soltanto un prolunga-
mento precario e penoso della vi-
ta, senza tuttavia interrompere le
cure normali dovute all’ ammalato
in simili casi»". Il mio caro e vene-
rato papa mi diceva: la mia vita ha
seguito il suo corso naturale, gioie
e pene sotto lo sguardo di Dio. La-
sciatemi morire in pace, cio¢ a ca-
sa, in famiglia, famiglia di Dio.

b) 1l secondo passo va nella di-
rezione di una seria preparazione
del malato, non lasciandolo sprov-
visto di quella strumentazione che,
soprattutto in una fase previa ma
anche nello stadio terminale della
malattia, possa realmente garantir-
gli quel grado di informazione e di
preparazione di cui necessita e, so-
litamente, da lui richiesta. Si evita-
no, cosi, 1 rischi e i limiti di una
“autoformazione”, ottenuta in mo-
do sporadico e occasionale, maga-
ri con il ricorso a testi non sempre
facilmente comprensibili o, addi-
rittura, a internet.

Un vero impegno formativo si fa
carico di predisporre non soltanto
strumenti conoscitivi, ma soprat-
tutto di offrire in modo accessibile
la possibilita di incontri personali e
di colloqui fiduciosi, nei tempi e
secondo le modalita pili opportuni,
realizzando una cultura del dialo-
go anche nella fase terminale della
malattia. L’ accompagnamento e la
vicinanza al malato diventano, in
questo modo, uno spazio e un tem-
po in cui formare alla dignita del
morire, opponendosi alla tentazio-
ne di affrettare la cessazione delle
attivita vitali. E questo prepara an-
che noi al morire, ne facciamo 1’e-
sperienza vitale.

c) 1l terzo passo del nostro per-
corso ¢ la presa di coscienza del fat-
to che tra il malato e la malattia c’e
di mezzo I’altro. La malattia ¢ fatto
personale, ma la persona non ¢
un’isola, anzi, € relazione, comu-

nicazione, apertura. La nostra vita
¢ sempre rapporto con altri, che re-
stano presenti e operanti nel nostro
vissuto piu profondo. Il modo di
affrontare la malattia deriva in lar-
ga misura da come siamo stati edu-
cati dagli altri — genitori, familiari
— a viverla, o da come altri — entro
la societa e la cultura in cui vivia-
mo — ci hanno reso testimonianza,
positiva o negativa, al riguardo,
aiutandoci o meno nel nostro rap-
porto con I’ Altro, da cui veniamo e
verso cui andiamo attraverso la
morte.

Siamo, cioe, persone, soggetti
dotati di caratteristiche peculiari e
irripetibili, costituiti e interagenti
entro e attraverso un determinato
complesso di relazioni, alcune na-
turali, altre istituite'®. La malattia,
quindi, diventa anche occasione
per far si che il paziente rimanga
protagonista del suo comunicare.
Se la gran parte degli aspetti del
soffrire umano resta incomunica-
bile, una prossimita attenta e parte-
cipata, che non ripara dietro atteg-
giamenti difensivi, mette nella
condizione di ricevere dal malato
stesso delle autentiche e indimen-
ticabili lezioni di vita. Se la soffe-
renza non puod essere in se stessa
condivisa, la solitudine, che ne
rappresenta una componente non
piccola, anzi, altamente drammati-
ca, puo essere sconfitta dall’eserci-
zio dell’alterita. Infatti, il malato
giunto al termine della vita non ¢
un residuo biologico, la cui vita e
da abbreviare quanto piul € possibi-
le, ma ¢ una persona capace fino
all’ultimo di instaurare una rela-
zione, pur nella “passivita” doloro-
sa e agonica, e di pervenire a un
compimento proprio nella termi-
nalita estrema del morire.

d) 11 quarto passo ci porta a con-
siderare la malattia come realta af-
ferrabile nel tempo. Il linguaggio
immediato dell’esperienza inse-
gna quanto il tempo sia fondamen-
tale, sia sul versante della perce-
zione effettiva della propria condi-
zione sia, successivamente, sul
versante del sostenere il perdurare
della malattia. Cioe, si afferra a
poco a poco che cosa significhi es-
sere malati, e lo si capisce passan-
do attraverso giornate di dolore, di
paura, di solitudine. Una volta af-
frontata la situazione, emerge la
possibilita-necessita di continuare
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a scegliere, per poter continuare a
vivere'”. Una esigenza percepita
con estrema lucidita dalla persona
ammalata, come urgenza di pote-
re-dovere-volere continuare in cido
che costituiva il nucleo centrale
del suo vivere, mai venuto meno
anche se certo trasfigurato dalla
sua condizione. La nuova situa-
zione pone il problema della dura-
ta, dell’imporre non una o alcune
scelte, ma di esigere un permane-
re, un dimorare dinamico in essa,
posto tra due estremi descrivibili
nei termini di un resistere, nella ri-
cerca costante del bene che anco-
ra si manifesta come realizzabile,
o un arrendersi al male e alla sua
logica di morte. In entrambi i casi
¢ in gioco la liberta'®, cioe la ricer-
ca di un senso che solo puo libera-
re e attivare 1’autonomia di cui
siamo costituiti, di sostenere e
sempre di nuovo rilanciare un’e-
sperienza autenticamente umana
in ogni condizione, termine della
vita compreso.

7. Testimoni di speranza

Di fronte a questa situazione,
molte volte descritta da Giovanni
Paolo II in modo lucido, penetran-
te e impegnativo, sta il grande
Vangelo della vita a fondamento e
alimento di una autentica cultura
della vita. L’uomo ¢ chiamato a
una pienezza di vita che va ben ol-
tre le dimensioni della sua esisten-
za terrena, poiché consiste nella
partecipazione alla vita stessa di
Dio. L’altezza di questa vocazione
soprannaturale rivela la grandezza
e la preziosita della vita umana an-
che nella sua fase temporale. La
vita nel tempo, infatti, & condizio-
ne basilare, momento iniziale e
parte integrante dell’intero e unita-
rio processo dell’esistenza umana.
Nello stesso tempo, proprio questa
chiamata soprannaturale sottolinea
la relativita della vita terrena del-
I’uomo e della donna.

Noi tutti sappiamo che questo
Vangelo della vita ha un’eco pro-
fonda nel cuore di ogni persona,
credente e anche non credente,
perché esso, mentre ne supera infi-
nitamente le attese, vi corrisponde
in modo sorprendente. Pur tra dif-
ficolta e incertezze, ogni uomo
sinceramente aperto alla verita e al
bene, con la luce della ragione e

non senza il segreto influsso della
grazia, puo arrivare a riconoscere
nella legge naturale scritta nel
cuore (cfr. Rom 2,14-15) il valore
sacro della vita umana dal primo
inizio fino al suo termine, ad affer-
mare il diritto di ogni essere uma-
no a vedere sommamente rispetta-
to questo suo bene primario’.
Proclamare il Vangelo di Gesu
Cristo ¢ proclamare coerentemente
e conseguentemente il Vangelo
della vita. La vita della persona ¢
sacra perché la persona appartiene
integralmente al mistero di Cristo,
nel quale e per il quale la persona
umana ¢ per sempre. La vita fisica
¢ la condizione inevitabile perché
la persona umana viva sulla terra e
viva quindi il suo cammino di re-
sponsabilita verso Dio Creatore
nelle varie circostanze della sua
esistenza. Per questo la vita del-
I’'uomo non & a disposizione di
nessuno, né del singolo soggetto
né dello stato, né della scienza né

della tecnica, perché & dono di
Dio, concesso misteriosamente al-
la liberta umana affinché possa vi-
vere la sua avventura terrena come
cammino incontro a Lui.

La fine della vita, a causa della
morte fisica, non annulla la perso-
na come avvenimento di perennita
in Dio, muta solo le condizioni. Il
valore intrinseco e la personale di-
gnita di ogni essere umano non
cambiano, qualunque siano le cir-
costanze concrete della sua vita.
Un uomo, anche se gravemente
malato o impedito nell’esercizio

delle sue funzioni piu alte, ¢ e sara
sempre un uomo.

La testimonianza di tanti uomini
e donne che fanno dell’amore alla
vita, anche nei suoi aspetti piu gra-
vi, pit deboli e dei suoi condizio-
namenti pill penosi, una via privi-
legiata per proclamare la cultura
della vita diventa per tutti stimolo
ad un impegno quotidiano di fron-
te al mondo. Questa ¢ la grande
missione per ciascuno di noi: apri-
re ogni giorno, con la parola e con
le opere, quella via nuova che va
dal cuore di Dio al mondo, e tra-
sforma la cultura in luogo di acco-
glienza, il luogo in cui Dio abita in
mezzo agli uomini, creati tutti a
sua immagine (cfr. Gn 1,27) e
chiamati, attraverso la risurrezione
dei morti, come professiamo nel
nostro Credo, alla vita del mondo
che verra.

Questa nostra fede cristiana ¢ il
nuovo approccio culturale decisi-
vo al termine della vita. Di fronte
alla cultura moderna imbevuta del-
I’assioma heideggeriano: “L’uomo
¢ un essere per la morte”, affer-
mando che ¢ un essere per la vita®,
trasforma il termine della vita ter-
rena in apertura della vita eterna, e
la disperazione della cultura mo-
derna in speranza di vita, di gioia,
pace e luce, dove non ci sara piu la
morte, né lutto, né lamento, né af-
fanno (Ap 21,3-4).

S. Em.za Card. PAUL POUPARD
Presidente del Pontificio Consiglio
della Cultura,

Santa Sede

Note

' GUARDINI R., Le fins derniéres, Paris
1999, p. 30.

* Citiamo le piu celebri, per 1’influsso che
hanno esercitato nei secoli successivi: De arte
bene moriendi (1618) di SAN ROBERTO BEL-
LARMINO e L’Apparecchio alla morte (1758)
di SANT’ ALFONSO MARIA DE LIGUORI.

* Reagendo a questa tendenza i Vescovi del
Belgio hanno riaffermato in un documento,
del febbraio 1994, su L’accompagnamento
dei malati all’avvicinarsi della morte, che an-
che oggi ¢ possibile prepararsi a una morte
vissuta consapevolmente, come momento di
riconciliazione e di testimonianza.

* Si puo vedere GUARDINI R., Le eta della
vita, (= Sestante 2), Milano 1993, pp. 73-74.

> Cfr. Giovanni PaoLo 11, Lettera enciclica
Redemptor hominis n. 14, in Enchiridion Va-
ticanum V1, p. 821.

¢ Cfr. GiovanNI PaoLo II, Discorso ai
membri della Pontificia Accademia per la Vi-
ta — 27/02/1999, in GIOVANNI PaoLo I, Inse-
gnamenti XXII/1 (1999), pp. 436-437.

7 Una riflessione chiara e stimolante dal
punto di vista pastorale e utile per i soggetti
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coinvolti a vari livelli si puo trovare in MONTI
E., Senso e dimensioni dell’assistenza al ma-
lato terminale, in La Scuola Cattolica 1/2004,
pp- 3-30.

* Sul «prendersi cura» come caratteristica
essenziale dell’uomo, in quanto «essere del-
I’Esserci», si veda la fondamentale riflessione
di HEIDEGGER M., Essere e tempo, Milano —
Roma 1953 (orig. Ted. 1927), pp. 204-213.

° Tra i numerosissimi riferimenti possibili,
citiamo un testo sintetico e di grande efficacia
nell’enucleare gli interrogativi etici e le relati-
ve coordinate interpretative rispetto all’ac-
compagnamento della fase terminale del vive-
re: DEMMER K., La difesa della vita: i proble-
mi del morire, in Studi sociali 26/4-5 (1986),
pp. 45-66.

' Genealogia della morale, in CoLLI G. —
MONTANARI M. (cur.), Opere di F. Nietzsche,
VI, Milano 1968, p. 366.

' Cfr. ANGELINI G., La malattia, un tempo
per volere. Saggio di filosofia morale (= Filo-
sofia Morale 9), Milano 2000, p. 57.

2. CHIODI M., La morte occultata. Oltre
lalternativa tra eutanasia e accanimento te-
rapeutico, in ANGELINI G., CHIODI M., LAT-
TUADA A., MORDACI R., VIAFORA C., VIGNA
C., La bioetica. Questione civile e problemi
teorici sottesi (= Disputatio 10), Milano 1998,
pp- 101-149.

' Per un approfondimento si puo vedere:
CATTORINI P., Bioetica. Metodo ed elementi
base per affrontare problemi clinici (=Biblio-
teca Medica), Milano 20007, pp. 12-14.

' Cfr. la dichiarazione della CONGREGAZIO-
NE PER LA DOTTRINA DELLA FEDE, L’eutana-
sia, in Enchiridion Vaticanum 7, pp. 332-351.
Si veda anche PONTIFICIO CONSIGLIO «COR
UNUM», Documento su: Alcune questioni eti-
che relative ai malati gravi e ai morenti, in
Enchiridion Vaticanum 7, pp. 1132-1173;
PONTIFICIA ACCADEMIA PER LA VITA, [ rispet-
to della dignita del morente. Considerazioni
etiche sull’eutanasia, in Enchiridion Vatica-
num 19, pp. 1012-1017.

'> CONGREGAZIONE PER LA DOTTRINA DELLA

FEDE, Op. cit., p. 349. Cf. Catechismo della
Chiesa Cattolica n. 2279, Citta del Vaticano
1992, p. 561.

' Sull’interpretazione dell’'uomo e del suo
agire, in quanto intreccio dinamico di sé, altri
e istituzioni: RICOEUR P. Sé come un altro, Mi-
lano 1993, pp. 263-300; Ip., L’etica ternaria
della persona, in ID., Persona, comunita e isti-
tuzioni, Fiesole 1994, pp. 77-94.

'7 Su questo aspetto ¢ particolarmente toc-
cante la testimonianza resa da BIGNARDI PAO-
LA, attuale Presidente Nazionale dell’ Azione
Cattolica, in Avvenire, 10 febbraio 2004, p. 2
con il titolo “So che cosa significa essere ma-
lati”.

" Cfr. FUMAGALLI A., Azione e tempo. Il
dinamismo dell’agire morale alla luce di
Tommaso d’Aquino, Assisi 2002

1 Cfr. GlovanNI PaoLo 11, Lettera encicli-
ca Evangelium vitae n. 2, in Enchiridion Vati-
canum 14, pp. 1209-1211.

» Cfr. POUPARD P., Aspetto la risurrezione
dei morti e la vita del mondo che verra, in Ip.,
La fede cattolica, Torino 1985°, pp. 123-130.
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5. Formazione del personale delle cure palliative

Mentre stavo preparando la pre-
sente relazione ho chiesto a un mio
collega di offrirmi qualche sugge-
rimento su come presentare il tema
assegnatomi: la formazione del
personale delle cure palliative.
Questo espediente per vincere la
mia pigrizia porto i suoi frutti.

Alcune esperienze

Infatti, il mio compagno mi sug-
geri di iniziare I’intervento con un
episodio narrato da H. Nouwen nel
suo libro Ministero creativo. Par-
tendo da quell’esperienza, egli dis-
se, mi sarebbe stato facile prose-
guire nella mia esposizione.

Ecco il testo di Nouwen: “Un
giorno, un sacerdote domando a un
gruppo di confratelli di aiutarlo ad
analizzare 1’incontro che aveva
avuto con una giovane parrocchia-
na colpita da tumore maligno, de-
stinata a vivere in ospedale con
prospettive di un periodo piuttosto
breve di sopravvivenza. Descrisse
la malata come una donna felice,
piena di vita e di umore. Ricostrui
la conversazione avuta con lei e
concluse dicendo che, durante la
visita, s’era sentito nervoso, imba-
razzato, insoddisfatto di quanto
stava compiendo.

L analisi della conversazione tra
il sacerdote e la parrocchiana dava
I’impressione di un lungo e dolo-
roso tentativo per evitare la realta:
e la realta era che una giovane e
bella donna s’avvicinava alla mor-
te. Parlarono delle infermiere, del
cibo, della difficolta a dormire, dei
programmi futuri, di quando sa-
rebbe tornata a casa. Era evidente
che il pastore non si rendeva conto
di evitare il vero soggetto. La di-
scussione con i suoi colleghi lo
condusse a capire ch’egli avrebbe
potuto aiutare di pit quella donna,
se avesse avuto un maggior alle-
namento nell’approccio dei mo-
renti.

Ma, a questo punto, uno del
gruppo s’indirizzo al pastore di-
cendogli: «Mi chiedo se ti rendi
conto che anche tu morrai, forse
non quest’anno, come la tua par-
rocchiana, ma in un futuro non
troppo lontano». Improvvisamente
tutte le discussioni sull’attivita pa-
storale si bloccarono, e segui un
lungo silenzio. Poi il sacerdote ri-
spose: «Forse ho pill paura della
mia paziente a parlare della sua
morte e, probabilmente, non vo-
glio ch’essa mi ricordi il mio desti-
no mortale...»”".

Quando gli feci osservare che il
cappellano € un figura minore nel-
I’ambito delle cure palliative, egli
mi ricordd un’esperienza avvenuta
in un ospedale di New York. Uno
psicologo che si era proposto, —
cronometro alla mano — di misura-
re il tempo di risposta alle chiama-
te dei malati, noto che le infermie-
re accorrevano prontamente alle
chiamate dei malati in via di guari-
gione, mentre non mostravano
fretta nel rispondere a quelle pro-
venienti dalle camere dei morenti.

Quando lo psicologo comunico al-
le infermiere i risultati della sua in-
chiesta, esse rimasero fortemente
sorprese, rifiutando di accettarli.
Evidentemente, il loro comporta-
mento esprimeva un inconscio ri-
flesso difensivo nei confronti della
morte.

“E 1 medici?” chiesi io. Per que-
sta categoria di professionisti della
salute, il mio amico mi offri da leg-
gere il seguente dialogo avvenuto
in un ospedale fra un medico ed un
ammalato settantenne con un car-
cinoma del colon con metastasi
epatiche:

Paziente: Dottore ho un fegato
bacato! Ma la malerba non muore
mai... Anche questa volta ce la
faro, anche questa volta.

Medico: Ma certo, ci vorra solo
una forte cura disintossicante per
questo fegato un po’ birichino e
poi una dieta piu idonea.

Paziente: Ascolti mi deve dire la
verita, di lei mi fido: ho un cancro
al fegato, vero?

Medico: Ma no, & solamente
molto stanco. Finora non ha man-
giato in modo regolare: troppo pe-
pe, qualche bicchiere di troppo.
Vedra che con una buona cura tut-
to si risolvera.

Paziente: Sa ho capito. Ma non
mi importa per me! Mi dispiace la-
sciare i miei figli e i nipotini. Desi-
deravo vedere la nipotina diplo-
mata e poi dottoressa. E gli altri
due. Ma non fa niente. Sono riusci-
to a godermeli finché ho potuto e
con grande gioia. Di piu non e
possibile.

Medico: Non deve dire queste
cose...?

“Saper essere”’

Con questi esempi, il mio amico
voleva mettere in risalto una delle
dimensioni della formazione del
personale delle Cure palliative: il
saper essere. Evidentemente, egli
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disse, la formazione di quanti ope-
rano nelle Cure palliative contem-
pla anche le dimensioni del sapere
e del saper fare. E quanto viene
raccomandato da un Comitato eu-
ropeo per le Cure palliative che
consacra ben 10 articoli al tema
della formazione, ponendo degli
standard molto elevati. Tuttavia, se
devi fare una scelta, tenendo conto
dei limiti di tempo, essa deve pri-
vilegiare proprio la dimensione
formativa del saper essere.

Le testimonianze riportate, in-
fatti, illustrano bene il fatto che la
morte di un malato suscita profon-
de emozioni in coloro che lo assi-
stono. Essa infrange la sicurezza
del medico, mette alla prova I’inu-
tilita delle cure infermieristiche
miranti unicamente alla guarigio-
ne, confronta acutamente 1’opera-
tore pastorale con gli ardui proble-
mi del perché della sofferenza e
del termine della vita, a volte sen-
za senso, scompiglia le relazioni
familiari.

Oltre che costituire un costante
richiamo all’inadeguatezza, il ma-
lato che muore solleva, in quanti lo
accompagnano, molteplici paure.
E innanzitutto il desiderio incon-
scio dell’invulnerabilita e dell’im-
mortalita che viene ferito.

Non ¢ forse innato nello spirito
umano il desiderio di godere per
sempre dell’esperienza umana su
questa terra, della bellezza che
I’impreziosisce, dell’amore che la
riscalda? Questo desiderio ¢ ben
espresso nei versi del poeta catala-
no Joan Naragall. Rivolgendosi a
Dio, egli dice:

Se il mondo é tanto bello, se si
specchia

la tua pace nei nostri occhi, tu

potrai darci di pin in un’altra
vita?

Percio ci tengo tanto, Signore,
agli occhi,

al volto, al corpo che m’hai dato
e al cuore

che vi batte; e percio temo la
morte.

La paura che afferra il malato in
¢io che ¢ piu profondo in lui — I’at-
taccamento alla vita — contagia fa-
cilmente quanti I’assistono, risve-
gliando in essi, oltre che il pensie-
ro della propria fine, anche espe-
rienze passate di separazione e di
lutto non risolto.

Un autore descrive gli effetti che

la paura della morte, non coscien-
tizzata, produce sul comportamen-
to degli operatori parlando di «ma-
schere» e di «rituali» particolari
adottati dal personale per tenere a
distanza il malato, a scopo protetti-
vo. Il medico e I’infermiere posso-
no cosi rifugiarsi nella tecnica, il
cappellano nella preghiera e nella
celebrazione dei sacramenti, non
permettendo al malato, isolato in
una difficile solitudine affettiva, di
comunicare i propri sentimenti.

L’entrare in contatto in maniera
positiva con il proprio vissuto nei
confronti della morte e del morire
¢ condizione per consentire che il
passaggio dal curare al prendersi
cura non rimanga un flatus vocis.

L’espressione prendersi cura’
esprime il coinvolgimento perso-
nale dell’ operatore sanitario con la
persona che soffre, coinvolgimen-
to che si esprime attraverso la
compassione, la premura, 1’inco-
raggiamento e il sostegno emotivo.

Si tratta di un atto sintetico, in
cui l’intelligenza non meno del
cuore, ha la sua parte e il suo posto.

In un libro significativo, scritto
agli inizi degli anni ’80, In a diffe-
rent voice, I’americana Carol Gilli-
gan.* esprime in una maniera mol-
to significativa I’esigenza di tale
sintesi. La voce diversa di cui par-
la I’ autrice & costituita, nel mondo
della salute, dall’accostarsi alle
persone con un atteggiamento di
partecipazione piuttosto che di di-
stacco, di sintonia e di compassio-
ne piuttosto che di razionalita
astratta. Una voce che ribadisce la
primarieta della persona, la sua
singolarita, in quanto chiede di es-
sere presa in considerazione per se
stessa. Una voce parlata, lungo i
secoli, prevalentemente dalle don-
ne, ma che non ¢ solo delle donne,
anche se la nostra tradizione 1’ha
relegata a esse.

Secondo diversi autori, 1’emo-
zione intima ¢ I’inizio di ogni vera
responsabilita morale e dunque
della responsabilita morale nel
campo della salute. L’identifica-
zione profonda con coloro che sof-
frono o sono sprovveduti, infatti,
scuote il nostro egoismo e ci spin-
ge a esaminare le nostre coscienze,
il nostro comfort, le nostre priorita.

E questa emozione di compas-
sione, come bene afferma la psica-
nalista francese Francgoise Dolto,
che fa la comunicazione interpsi-

chica tra gli uomini. C’¢ I’assisten-
za al corpo che richiede competen-
za e che ¢ pagata, e c’¢ ’emozione
che rende umani. Quando questa
viene a mancare ¢ perché il servi-
zio diventa istituzione, o perché
I’incontro non € unico, ma diventa
un lavoro alimentare o un mestiere
appassionante. L’assistito, allora,
non ¢ pit che un oggetto. Non c’e
piu relazione umana.

Praticata in questo spirito 1’ assi-
stenza del malato rende possibile
I’epifania, il manifestarsi dell’alte-
rita, di cui parla il filosofo Levinas,
il quale definisce I’essenza dell’e-
sperienza morale come esperienza
dell’incontro con 1’altro, con il vol-
to dell’altro’.

Se il passaggio appena descritto
non avviene Vi ¢ il rischio che la
persona del malato non venga con-
siderata, per usare la terminologia
di Martin Buber, come un ru (sog-
getto), bensi come un esso (ogget-
to), cadendo nell’insignificanza.

Frutti del “saper essere”

Come vedi, mi disse a questo
punto il mio collega, la formazione
a livello di saper essere & impe-
gnativa; essa mira a un cambia-
mento non solo cognitivo ma an-
che di atteggiamenti, di modi di
porsi di fronte a chi & giunto al ter-
mine del suo viaggio terreno.
Quando essa ¢ perseguita adegua-
tamente, produce molteplici effetti
positivi.
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Il primo & costituito dallo stabi-
lirsi di una relazione significativa
con il paziente, fatta di rispetto e di
ascolto attivo. Tale relazione aiuta
il malato ad accettarsi malgrado il
deterioramento fisico e psichico
dovuto all’avanzare del male, poi-
ché si sente “guardato” con rispet-
to e stima; rende possibile il co-
gliere i sentimenti e i bisogni del
malato (fisici, emotivi, sociali e
spirituali), facilitando una risposta
adeguata ai medesimi; facilita la
comunicazione della verita al ma-
lato, contribuendo a rompere il
muro di silenzio che getta il pa-
ziente nella solitudine. Il conosce-
re la verita sul proprio stato di sa-
lute & un diritto del malato, ma la
comunicazione della diagnosi de-
ve tenere conto di diversi fattori,
tra i quali primeggia la qualita del-
la relazione.

Molto legato al primo, vi € un
secondo effetto, cioe la capacita di
self-involving e di self-disclosing
che consente alla comunicazione
di sfociare in una relazione signifi-
cativa, come appare dal seguente
dialogo avvenuto in un hospice tra
un’infermiera e una paziente affet-
ta da cancro:

Malata: Infermiera, potrei vede-
re uno specialista domani, ho qual-
cosa d’importante da chiedergli.

Infermiera: Penso che si possa
fissare, Lucia. Nel frattempo, pos-
so esserti utile?

Malata: Bene, bene... i0 so che
sto morendo e che non c¢’¢ alcuna
speranza reale. So che potra essere
tra un mese o tra un anno, € io non
voglio stare qui seduta ad aspettare
di morire. Voglio che mi dia qual-
cosa, tu sai, in modo che andro a
dormire e non mi svegliero... ho
sentito di alcuni dottori che fanno
questo.

Infermiera: Non penso che tro-
verai il nostro dottore disponibile a
questo. Tu dovresti pensare anche
agli altri.

Malata: A chi per esempio? Non
ho parenti, né figli che piangano.
Potrei essere bella che morta.

Infermiera: Oh, davvero! E per
quanto riguarda me e la mia colle-
ga? Non contiamo come delle per-
sone che piangeranno quando mo-
rirai?

Malata: Oh, te, € solo il tuo la-
VOro, non € cosi, solo un lavoro?

Infermiera: Questo ¢ il mio la-
voro, Lucia, ma non ¢ solo un la-

voro. Lavoro qui perché lo voglio.
Voglio fare parte della vita di qual-
cuno, specialmente di quelli come
te che non hanno nessuno di cui
curarsi e preoccuparsi. Voglio assi-
curare che chiunque in questo po-
sto sappia che qualcuno gli dara
tempo e cuore. E io piangerd quan-
do tu andrai, Lucia, proprio come
ho pianto quando Teresa ¢ morta,
ieri. Non sono tua figlia, Lucia, lo
so, ma mi preme. Non scartare
questo, considerando solo il mio
lavoro.

Malata: Non diventare senti-
mentale; perché dovresti avere a
cuore una vecchia pedante che se
ne andra nel giro di poche settima-
ne.

Infermiera: Ci sono molte ragio-
ni, Lucia. Ma te ne daro due. Una &
che io potrei essere altrettanto fa-
cilmente al posto dove sei tu; il
cancro colpisce un grande numero
di persone e potrebbe colpire an-
che me. L’altra ragione, Lucia, ¢
che diverse volte mi sono sentita
disperata e volevo morire e farla fi-
nita, e qualcuno mi ha tenuto la
mano al momento giusto.

Malata: (dopo una pausa) Ti im-
porta veramente di me, intendo
non ¢ solo per il lavoro?

Infermiera: (tenendo la mano di
Lucia) Si, Lucia, m’importa di te.

Questa infermiera, commento il
mio collega, ha decodificato cor-
rettamente la domanda di essere
aiutati a morire della paziente, te-
nendo conto della vulnerabilita in
cui ella si trovava. Tale decodifica-
zione consente di elaborare una ri-
sposta a interrogativi come i se-
guenti: Chi & il soggetto che richie-
de di essere aiutato a morire? E il
paziente o I’ambiente che lo cir-
conda? Qual ¢ I’oggetto della ri-
chiesta? E il diritto a decidere a de-
cidere autonomamente della pro-
pria morte o piuttosto il diritto ad
essere assistiti e accuditi fino alla
morte senza sentirsi di peso e sen-
za vergognarsene? Per chi la soffe-
renza diventa insopportabile?

Un altro effetto, continuo il mio
collega, riguarda il modo di porsi
nei confronti della sedazione del
dolore. E importante mettere in
questione I’illusione secondo la
quale vi ¢ un unico modo per af-
frontare il dolore e la sofferenza:
ciog toglierli di mezzo attraverso
interventi tecnici o farmacologici.

Occorre ricordare, infatti, che il
dolore del morente ¢ un dolore to-
tale (angoscia di morte, 1I’inquietu-
dine per la separazione, I’isola-
mento, gli interrogativi esistenzia-
li, la percezione di essere di peso
agli altri...), per cui non pu0 esse-
re trattato solo a livello medico.
Ne deriva che I’efficacia antalgica
¢ legata alla possibilita di inserire
il trattamento medico farmacologi-
co all’interno di una relazione si-
gnificativa.

“Saper essere’ e
accompagnamento spirituale

Vi, infine un ultimo effetto che
merita una particolare considera-
zione. Esso riguarda la capacita di
rispondere ai bisogni spirituali del
morente.

Le Cure palliative, superando
I’orientamento organicistico della
medicina che portava a una visione
riduttiva del paziente, hanno fatto
entrare nei programmi terapeutici
dei morenti, piu che altri rami del-
la medicina e dell’assistenza sani-
taria, 1’attenzione ai bisogni spiri-
tuali del malato.

Tale merito va ascritto soprattut-
to ad alcune donne di grande valo-
re, quali Elisabeth Kiibler-Ross,
Virginia Henderson e Cicely Saun-
ders. Nei loro scritti esse hanno
elaborato concetti che risulteranno
determinanti per la pratica delle
cure palliative. La prima, E. Kii-
bler-Ross, ha messo in evidenza il
percorso psico-affettivo-spirituale
del malato in fase terminale. Dalle
opere della Henderson risalta chia-
ra I’affermazione che per offrire
assistenza infermieristica rispetto-
sa della persona, occorre ricono-
scerne 1 bisogni, inclusi quelli spi-
rituali. Da parte sua, la Saunders
ha messo in luce la componente
spirituale del dolore dei pazienti in
fin di vita.

La considerazione della spiritua-
lita nella cura e nell’accompagna-
mento del malato & un segno posi-
tivo, che riflette una tendenza tan-
to viva nella cultura contempora-
nea. Ma, chiesi io, il personale e
formato a cogliere i bisogni spiri-
tuali del morente e a rispondervi
direttamente o facendo ricorso a
persone idonee?

Pili che dare una risposta, positi-
va 0 negativa a tale interrogativo,
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intervenne il mio collega, conta
sottolineare I’urgenza di una pre-
parazione in quest’area dell’assi-
stenza, per evitare il rischio di
confinare la parola spirituale nei
testi o nei discorsi sulle Cure pal-
liative.

In questo come negli altri setto-
ri, egli continuo, la formazione co-
mincia dal contatto con la propria
spiritualita. Si tratta di una condi-
zione indispensabile che consente
di avvicinarsi alle problematiche
di una altra persona con quella /i-
berta interiore, necessaria se si vo-
gliono evitare indebite proiezioni e
ingiusti condizionamenti.

Significative sono le afferma-
zioni di uno psicologo e di un mo-
ralista: “E chiaro — scrive il primo
— che un operatore che non ¢ in
contatto con la propria spiritualita,
non puo permettere a un altro indi-
viduo di aprirsi alla sua, e puod
giungere fino a negare, per proie-
zione, la presenza di questa vita in-
teriore presso 1’altro”. Il secondo
afferma: “L’espressione dei biso-
gni spirituali da parte dei malati
non puod non raggiungere lo spazio
spirituale personale di ogni ac-
compagnatore. Per questo tale
espressione sara pilt 0 meno favo-
rita o impedita”.

Il progetto di accompagnare il
proprio simile fino al termine della
vita rimette ciascuno nella verita
della sua condizione. Nell’accom-
pagnamento spirituale, infatti,
I’uomo ¢ tolto dal suo “divertisse-
ment” e ricondotto verso 1’ autenti-
cita della propria esistenza, con-
frontato in questa maniera con la
propria fine: chi ¢ egli in verita?

Molto appropriate risultano le
osservazioni di Cosette Odier, pa-
store protestante svizzera: ‘“Per po-
ter accompagnare dei pazienti gra-
vi a livello spirituale, noi dobbia-
mo essere attenti ai nostri bisogni.
Tutti, alla nostra maniera, dobbia-
mo cercare di meglio comprendere
cio che vi € nel profondo di noi
stessi, la dove attingiamo la forza
di vivere, la forza di accompagna-
re coloro che stanno per morire.
Tutti dobbiamo tentare di essere
“radicati” per poter accettare le di-
verse forme di spiritualita che ap-
paiono nella nostra vita oggi e aiu-
tare il paziente a percorrere il cam-
mino che ¢ il suo (senza escludere
per questo dei cambiamenti) ma
che si radica in cio che egli ¢. Non

siamo li per imporre un sistema,
ma per scoprire insieme la radice
del nostro essere, quel ‘soffio di
vita’ che ci pervade tutti, qualsiasi
sia il nome che vi attribuiamo. Per
me esso ¢ lo Spirito Santo, sorgen-
te di vita...”.

Ne deriva quindi la necessita, da
parte degli operatori, di interrogar-

si sulla propria spiritualita, sul si-
stema di valori che guida la loro
esistenza, sulle risposte che nasco-
no nel loro cuore agli interrogativi
concernenti il significato della sof-
ferenza e della morte. Solo a que-
sta condizione, “colui che parte e
coloro che I’accompagnano, insie-
me fanno un passo in avanti in

N9

umanita’”.

La qualita dell’équipe
terapeutica

A questo punto volevo conge-
darmi dal mio collega. Prima di la-
sciarlo, pero, gli ho chiesto se
quanto mi aveva esposto poteva
valere anche per il buon funziona-
mento dell’équipe terapeutica del-
le cure palliative. Non vi sono dub-
bi, rispose. Un’équipe sanitaria,
infatti, ¢ costituita da varie figure,
ciascuna delle quali ha un proprio
ruolo nell’orchestrazione delle cu-
re amministrate al malato. L’ideale
¢ che i suoi componenti raggiun-
gano quell’unita e quell’armonia
che, senza ignorare le diversita dei
compiti, consentono di offrire un
valido servizio ai malati, di utiliz-

zare al massimo il potenziale degli
individui, favorendo anche la loro
crescita personale. Perché un’é-
quipe cammini speditamente ¢ ne-
cessario porre attenzione ai princi-
pi della dinamica di gruppo, all’ac-
quisizione di abilita comunicative
e soprattutto di quella competenza
relazionale, che costituisce uno dei
nuclei principali del saper essere.
E quanto ha espresso in termini ac-
calorati un’infermiera: “Ad ognu-
no di noi piacerebbe lavorare in un
posto che si ¢ sempre desiderato e
sognato: un luogo familiare, dove
tutti si conoscono e si rispettano, a
servizio degli altri, nella collabora-
zione e professionalita, seguendo
il proprio cuore e non solo per il
guadagno.

Spesso perd la realta € ben di-
versa.

Ci si ritrova a lavorare con mol-
te persone, diverse tra loro per eta,
per interessi, per motivazione, per
sensibilita ed esperienze di vita.

L’ obiettivo comune quindi facil-
mente non ¢ pil il bene della per-
sona con cui vieni a contatto, nel
mio caso gli ospiti anziani, ma il
salvaguardare i propri interessi e
spesso il proprio egoistico torna-
conto.

Uno dei problemi pill grandi con
cui ogni giorno mi scontro ¢ pro-
prio I’egoismo, la chiusura in se
stessi e la perdita di alcuni valori-
cardine, quali la disponibilita, I’u-
milta, lo spirito di sacrificio: in una
parola, non si sa pitl amare vera-
mente.

Il nostro lavoro non ¢ semplice-
mente un lavoro, almeno cosi cre-
do 10, ma una chiamata, un impe-
gno di vita a cui bisognerebbe rin-
novare sempre il nostro si, con sin-
cerita e consapevolezza.

Essere a servizio degli altri, 1
malati, i piu bisognosi, richiede
una ricchezza interiore molto for-
te, che non sempre si riesce a so-
stenere.

E per questo che bisognerebbe,
tra colleghi, sentirsi pill uniti, esse-
re una forza, una unione e non so-
lamente persone costrette a stare
molte ore insieme perché cosi deve
essere.

Sarebbe bello poter trovare nei
nostri ambienti di lavoro persone
“0.k.” come punto di riferimento, a
cui attingere, ricaricarsi sia nella
tecnica e sia nella esperienza di
umanita.
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Basterebbe poco ad aiutare noi
infermieri a sentirsi maggiormente
valutati e pit motivati, ma anche
quel poco ¢ difficile da trovare, so-
prattutto da parte di chi ¢ posto co-
me nostro “superiore”.

Non mi sento pessimista, ma i
problemi etici, psicologici e orga-
nizzativi sono veramente tanti, ma
vorrei risolverli o per lo meno af-
frontarli, sentendomi meno sola e
pill vicina a persone responsabili e
contente™.

Alcune osservazioni
conclusive

Andandosene, il mio collega mi
lascio il compito di trarre alcune
conclusioni, che ho riassunto come
segue._

— E importante distinguere
I’informazione dalla formazione.
L’informazione ha lo scopo di ri-
durre I’ignoranza cognitiva, men-
tre la formazione ¢ finalizzata a far
maturare atteggiamenti e compor-
tamenti. “Metaforicamente parlan-
do, formazione e informazione,

sono come due ruote del carro.
Purtroppo nell’area sanitaria, per
cio che concerne il saper essere, si
viaggia troppo sulla ruota del-
I’informazione, con il carro molto
sbilanciato e stridente’’.

— Come ¢ gia stato accennato
precedentemente, la formazione ¢
valida quando cid che impariamo
ci aiuta a cambiare, e il cambia-
mento fa crescere il nostro sapere
ed incide nell’ambiente in cui la-
voriamo. Se la nostra formazione
non arriva a trasformare noi e con-
temporaneamente 1’ambiente in
cui lavoriamo, 1 nostri cambiamen-
ti rischiano di avere la durata di un
mattino: il primo sole li fara secca-
re, alle prime difficolta soffoche-
ranno.

—La formazione dev’essere con-
testualizzata di continuo e trovare
un appoggio nella struttura. Altri-
menti la formazione ¢ come inse-
gnare a una persona a fare i cento
metri in 10 secondi e poi dirgli di
correre in una stanza 4 per 4!

— Noi esprimiamo nel nostro fa-
re cio che impariamo, ma possia-
mo imparare dal nostro fare. Per-

ché questo avvenga ¢ indispensa-
bile una supervisione sia indivi-
duale che di gruppo.

P. ANGELO BRUSCO, M.I.
Docente di psicologia pastorale
all’Istituto Internazionale

di Teologia Pastorale “Camillianum”,
Roma
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JOHN PATRICK FOLEY

6. Il termine della vita umana nei mezzi
di comunicazione di massa

Questa sera, sul canale televisi-
vo Raisat Premium, andra in onda
I’ultima puntata della serie televi-
siva Brideshead Revisited, basata
sul romanzo che porta lo stesso ti-
tolo, scritto da un autore inglese,
Evelyn Waugh.

In una delle scene finali, Lord
Marchmain, il padrone di Bride-
shead, una bella casa di campagna
inglese, giace morente nel suo let-
to, nel palazzo che apparteneva ai
suol avi, rifiutando i1 ministeri della
Chiesa. Era cattolico, e aveva vis-
suto un rapporto adultero con una
donna in un palazzo di Venezia.

Il parroco — non troppo sofisti-
cato — della parrocchia locale, che
non era particolarmente stimato
dai membri di questa nobile fami-
glia, rende visita a Lord March-
main — personaggio interpretato
dal grande attore inglese Sir Lau-
rence Olivier — per esortarlo al
pentimento prima della morte. Al-
la fine, senza parlare, 1’ aristocrati-
co morente riesce, con difficolta, a
farsi il segno della croce e riceve
I’assoluzione dal pastore.

La mia narrazione, ovviamente,
non ¢ uguale all’emozione che si
prova vedendo il film, ma questa
scena ¢ una delle rappresentazioni
piu emotive e toccanti della fine
della vita umana che io abbia mai
visto.

L aristocratica famiglia ha for-
nito cure fisiche e una certa pre-
senza amorevole, anche se rilut-
tante, nei confronti di una persona
che — per diversi motivi — aveva
abbandonato i propri familiari du-
rante la sua vita. Alcuni di loro
pero si preoccupano maggiormen-
te del suo benessere spirituale che
di quello fisico, e i loro sforzi ven-
gono ricompensati da una delle
pit memorabili scene di conver-
sione che gli annali della letteratu-
ra inglese ricordino.

Se la fine della vita fosse sempre

descritta con tale perspicacia e
compassione dai mass media!

Anche se spesso i mezzi di co-
municazione di massa parlano del-
la fine della vita, sia nei recenti ar-
ticoli sui combattimenti di guerra,
sia riguardo la morte di personaggi
famosi, oppure in film drammatici
0 programmi televisivi, essi si fo-
calizzano principalmente sull’e-
vento della morte piuttosto che sul-
lo scopo della vita.

I recenti rapporti sulla malattia
terminale di Yasser Arafat testimo-
niano 1’apprensione per il momen-
to della morte, per il prolungamen-
to della vita e i preparativi per la
sepoltura, e non la preparazione
che la persona ha fatto alla morte o
alla vita eterna.

Sono molte le domande che po-
tremmo porci riguardo la fine della
vita umana e i mass media. Una di
queste ¢ la seguente: cosa puo esse-
re mostrato sulla fine della vita
umana?

Il film Salvate il Soldato Ryan, &
stato oggetto di critiche perché mo-
strava, in una lunga sequenza, I’in-
vasione della Normandia da parte
degli Alleati durante la Seconda
guerra mondiale. L.e morti orribili e
le ferite riportate dalla forza inva-
sore erano raffigurate in modo rac-
capricciante, con dettagli spaven-
tosi, che, alla fine della sequenza,
lasciavano un vero e proprio senso
di disgusto e di sfinimento. Sono
certo che vivere quel terribile gior-
no, morire o essere feriti, non si
possa paragonare a niente, ma ¢
stato abbastanza spaventoso per
uno spettatore passivo.

Per me, quella scena del film
contiene almeno due messaggi:
I’orrore terribile della guerra e I’e-
roismo disperato di coloro che, in
quella situazione, affrontavano il
pericolo e la morte per una nobile
causa.

Tuttavia, quanto dovrebbe essere

vivace la descrizione di una morte
violenta, nelle presentazioni dram-
matiche o nei notiziari?

In questi ultimi, spesso c’¢ il ti-
more che la descrizione della mor-
te e del morire possa scioccare gli
spettatori, specialmente se sono fa-
miliari di soldati o persone coin-
volte in incidenti.

Mentre ¢ comprensibile che i no-
mi delle persone uccise o ferite do-
vrebbero essere resi noti ai familia-
ri ancor prima che i notiziari 1i di-
vulghino, c’¢ il timore che talvolta
le pubbliche autorita non desideri-
no una cronaca precisa degli effetti
delle battaglie, perché non voglio-
no che I’opinione pubblica diventi
contraria alla guerra. Inoltre, tal-
volta i funzionari pubblici o delle
compagnie private non vogliono
che vengano riportati gli effetti di
certi incidenti, perché cio potrebbe
portare al risentimento nei loro
confronti, per non averli saputo
prevenire.

Inoltre, in casi del genere, quelli
cioe che riguardano la guerra o in-
cidenti, c¢’¢ il timore che i bambini
rimangano traumatizzati al vedere
tali scene.

Come ex redattore, personal-
mente sono a favore della maggior
liberta possibile nella descrizione
degli effetti tragici di incidenti o
della guerra. Secondo la mia opi-
nione, le notizie dovrebbero essere
riferite accuratamente e persino
geograficamente e le conclusioni
potrebbero essere scritte dal redat-
tore.

Riguardo le cure spirituali pre-
state a coloro che muoiono o ri-
mangono feriti in guerra, i media
molto spesso hanno collaborato,
cosi come hanno fatto le autorita
militari e quelle civili. Per le fami-
glie ¢ una consolazione vedere che
eroici cappellani sono presenti e
celebrano la Messa per coloro che
stanno per affrontare una batta-
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glia, o che sono pronti ad ammini-
strare 1’Estrema Unzione a coloro
che sono rimasti feriti mortalmen-
te e a dare I’assoluzione ai soldati
che si recano in battaglia e a quan-
ti sono caduti in combattimento. E
tragico che i cappellani disponibi-
li per svolgere il ministero pasto-
rale presso i soldati stiano dimi-
nuendo, ma molti di loro vi direb-
bero, se potessero, che da nes-
sun’altra parte come tra i militari il
loro ministero ¢ tanto apprezzato e
necessario.

Certamente il racconto dei sa-
cerdoti che svolgevano il loro mi-
nistero nei riguardi delle vittime e
degli scampati al disastro dell’11
settembre 2001 alle Torri Gemelle
di New York ha ispirato e consola-
to molte persone. Tragedie come
questa fanno nascere la domanda
del “perché?” non solo riguardo le
tragedie stesse e il significato di
sofferenze come questa, ma anche
sul vero scopo della vita, sul nostro
destino e su quello delle persone
che amiamo.

11 tema della nostra conferenza,
pero, verte sulle cure palliative.

Dato che ¢’¢ una tendenza gene-
rale a negare la morte, i media
spesso evitano di trattare tali que-
stioni fino a quando la comparsa di
casi critici, che spesso hanno a che
fare con la giustizia, obbliga a trat-
tare il problema.

C’¢ il famoso caso di Terri
Schiavo, la donna che vive in una
sorta di coma e il cui marito vuole
che vengano staccate le macchine
che la nutrono e quelle per la respi-
razione artificiale, mentre i genito-
ri Sono contrari.

All’inizio, soprattutto a causa
della posizione assunta dai media,
I’opinione pubblica era con il mari-
to, fino a quando qualcuno non ha
affermato che egli lo faceva solo
perché non voleva che tutto il de-
naro della moglie venisse usato per
mantenerla in vita. Il Governatore
della Florida, Jeb Bush, fratello del
Presidente degli Stati Uniti, ha or-
dinato che le macchine non fossero
staccate.

Questo caso ¢ stato ampiamente
riportato dai mezzi di comunica-
zione, ma quelli di stampo cattoli-
co nell’occasione riuscirono a spie-
gare ai propri lettori le differenze
tra cure mediche di tipo ordinario e
straordinario e le cure palliative.
Quando parlo di “lettori”, vorrei

sottolineare che & molto piu facile
entrare in spiegazioni dettagliate di
questioni morali nella stampa cat-
tolica piuttosto che in una cronaca
radiofonica o televisiva.

Come possiamo immaginare, &
stato piuttosto difficile spiegare la
differenza tra cure ordinarie e cure
straordinarie — quello che in un
giovane di 20 anni potremmo con-
siderare come un intervento chirur-
gico ordinario, in un uomo di 90
anni potrebbe invece essere consi-
derato straordinario.

Tuttavia, molte persone, forse
sotto I’influenza dei media, avendo
visto programmi come ER, Law
and Order o The Practice che oc-
casionalmente potrebbero trattare
temi di carattere medico-morale
con conseguenze legali, potrebbero

pensare che la nutrizione e la respi-
razione artificiali possono rientrare
nell’ambito delle cure straordina-
rie, il che invece € stato contraddet-
to dal Santo Padre.

Un’altra questione abbastanza
corrente e che potremmo chiamare
“il caso di Christopher Reeve” ri-
guarda I’uso apparentemente stru-
mentale della vita umana, in questo
caso delle cellule staminali fetali,
per trattare una condizione cronica.
Anche se, purtroppo, Christopher
Reeve nel frattempo ¢ morto, la
pubblicita che egli aveva dato a
quelli che considerava come bene-
fici derivanti dall’uso delle cellule
staminali fetali e il recente referen-
dum in California per chiedere fon-
di pubblici per la ricerca in questo

campo, hanno fatto si che la que-
stione fosse molto pertinente. Co-
me ho fatto notare, pero, si tratta di
un punto di vista strumentale, una
volonta di usare ci0 che equivale a
un essere umano, in questo caso un
feto, a beneficio di un altro essere
umano. Ma la questione va ben ol-
tre il dibattito sulle “cure palliati-
ve”, anche se non oltre la questione
dell’impatto dei media sulle deci-
sioni di carattere morale.

Sia nei programmi a carattere
drammatico sia nei notiziari, si €
dato ampio spazio alle questioni
che riguardano il “diritto a morire”.
L’individuo ha il diritto di interve-
nire direttamente sulla propria vita
o deve chiedere ad un altro di far-
sene carico, nel caso di una malat-
tia apparentemente terminale? Da-
to che né le agenzie d’informazio-
ne né gli studios hanno riflettuto a
sufficienza sul valore di redenzio-
ne della sofferenza, o sul valore in-
trinseco della via umana, sulla qua-
le solamente Dio ha il potere fina-
le, la proibizione del suicidio in ta-
li casi viene spesso descritta popo-
larmente come una crudele imposi-
zione sulle persone nel momento
della loro agonia finale. La conse-
guente relativizzazione del valore
della vita ha quindi, ovviamente,
un certo effetto su questioni quali
I’aborto dei bambini con handicap
o ritardati, e sulle cure continuative
a persone gravemente handicappa-
te, o ai malati di Alzheimer allo sta-
to avanzato o, in generale, agli an-
ziani, ai deboli e ai malati. L’ avver-
sione del mondo intero alle propo-
ste di Hitler riguardo I’eutanasia
dei disabili si sta, apparentemente,
dissolvendo col tempo, e con una
diffusa razionalizzazione.

Cosa si puo fare per sensibilizza-
re 1 media ai bisogni di quanti si
trovano al termine della loro vita?

Certamente la parola inglese
“end” e quella italiana “fine” han-
no un duplice significato; il primo,
quello apparentemente usato in
questa conferenza, si riferisce al
“punto terminale”, mentre I’altra
definizione riguarda lo scopo.

Le cure prestate alle persone che
si trovano al termine della loro vita
saranno determinate, pero, dal con-
cetto che abbiamo riguardo lo sco-
po della vita umana.

Se crediamo che lo scopo della
vita di ogni essere umano sia la vi-
ta eterna con Dio, se crediamo che
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gli individui abbiano un’ulteriore
opportunita di grazia in ogni mo-
mento della loro vita naturale e che
anche gli altri possono crescere
nella grazia con ’esercizio della
carita cristiana e, ovviamente, del-
la solidarieta, allora non ci sara
spazio per il concetto secondo il
quale noi, la societa, dobbiamo
sbarazzarci del cosiddetto fardello
di una vita che ¢ diventata appa-
rentemente scomoda per la perso-
na che soffre e/o per quanti se ne
occupano.

Il problema che viene affrontato,
non soltanto dai media ma dalla
stessa societa, non ¢ di tipo medico
0 sociologico, ma antropologico e
teologico.

E evidente che i media toccano
un tasto sensibile quando descrivo-
no i cappellani che svolgono il loro
ministero nei confronti delle vitti-
me della guerra, o i religiosi che si
occupano dei malati, dei morenti e
di tutte le persone che amano. E
evidente, inoltre, che 1 media toc-
cavano un tasto sensibile quando
parlavano della Beata Madre Tere-
sa che si occupava dei malati e dei
morenti tra i pill poveri dei poveri.
C’era una tacita ammissione del
valore prezioso di ogni persona
della quale Madre Teresa e le sue
Suore si occupavano. C’era anche
una scelta deliberata, sempre da
parte loro, specialmente dopo la
biografia di Malcom Muggeridge,
Something Beautiful for God
(Qualcosa di bello per Dio), di di-
fendere il lavoro di una donna che

si occupava tanto eroicamente dei
membri piu dimenticati della so-
cieta.

Madre Teresa ci insegnava il va-
lore di ogni vita umana e 1’impor-
tanza di cure amorevoli per ogni
persona, che ¢ figlio prezioso di
Dio.

In questo modo, per presentare
gli insegnamenti della Chiesa sul-
I’importanza delle cure prestate ad
ogni persona al termine della pro-
pria vita, e ovviamente sullo scopo
della vita umana, non abbiamo bi-

sogno soltanto di esperti in teolo-
gia o di portavoce della Chiesa, ma
della testimonianza viva di singoli
individui che si prendono cura dei
malati e dei moribondi.

Per questo motivo, raccomando
alle istituzioni sanitarie cattoliche
di intraprendere attivita di pubbli-
che relazioni, non soltanto per far
conoscere le loro necessita finan-
ziarie 01 servizi che offrono al pub-
blico, ma per far conoscere il lavo-
ro svolto da quanti operano nel lo-
ro ambito per i piut poveri dei pove-
ri, naturalmente non servendosi di
loro per andare avanti nella propria
carriera.

A tutte le persone, ma in modo
particolare ai cattolici, dovrebbe
essere ricordata I’importanza della
pastorale per i morenti.

Dato che crediamo che nulla ter-
mina con la morte, ma che la nostra
vera casa € nel Paradiso, dovrebbe
essere data grande enfasi alla ne-
cessita di avere la presenza di un
sacerdote quando la morte si avvi-

cina. In questo modo chi sta per
morire potra confessare i propri
peccati e ricevere 1’assoluzione, e
tutti 1 cattolici possono essere con-
solati dal Viatico, I’ultima Comu-
nione prima di entrare nel banchet-
to eterno del cielo, e ricevere dal
sacerdote la Benedizione Apostoli-
ca, quella finale del Papa che porta
con sé la remissione piena dei pec-
cati, in altre parole I’indulgenza
plenaria.

Permettetemi ora di tornare alla
scena finale della vita di Lord Mar-
chmain in Brideshead Revisited,
che credo sia la migliore serie tele-
visiva mai trasmessa.

Negli ultimi momenti di vita di
Lord Marchmain, che aveva re-
spinto fino ad allora ogni tentativo
di avvicinamento religioso, ancora
una volta un semplice e perseve-
rante parroco si reco da lui e la sua
ricompensa fu il poter testimoniare
la lotta di un uomo che stava per
morire nel farsi il segno della croce
di Gesu Ceristo.

Le cure fisiche, per il malato ter-
minale, sono importanti, e questa
importanza dovrebbe essere sotto-
lineata dai mezzi di comunicazio-
ne. Ma & ancora pill importante
che, durante tutta la sua malattia e
in special modo al momento della
morte, vengano assicurate le cure
spirituali i cui effetti sono eterni
nella vita della persona assolta, be-
nedetta e rafforzata dal Viatico, ma
anche in quella di coloro che, nelle
cronache o nei programmi di tipo
drammatico, hanno visto quale dif-
ferenza possono fare le cure spiri-
tuali alla fine della vita umana e
per il suo fine (o scopo).

Sui bigliettini ricordo dei miei
genitori defunti, ho fatto stampare
la prima traduzione del Prefazio
della Messa per i Defunti:

“In Cristo nostro Signore, ri-
splenda la speranza della risurre-
zione, di modo che quanti ora sono
tristi per la loro dipartita siano
rassicurati dalla promessa dell’im-
mortalita. La vita é cambiata, non
e stata tolta ai tuoi servi fedeli, Si-
gnore, percio quando la casa del
nostro esilio terreno cadra in rovi-
na, saremo pronti per ’altra casa,
in Paradiso”.

S.E. Mons. JOHN PATRICK FOLEY
Presidente del Pontificio Consiglio

per le Comunicazioni Sociali

Santa Sede
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7. Rinnovamento degli

operatori sanitari nella Pastorale

delle cure palliative

JACINTO GUERRERO TORRES

sabato
13

novembre

7.1 11 sacerdote e le cure palliative

Davanti a questa gruppo scelto
di specialisti nelle cure palliative,
desidero prima di tutto esporre
quale dovrebbe essere il ruolo dei
sacerdoti di fronte ai pazienti nel-
la fase terminale, sia negli ospeda-
li sia nelle comunita in cui il sacer-
dote compie le sue attivita pastora-
li, di annunciare, celebrare e pro-
muovere la comunione e la frater-
nita in tutto il popolo di Dio e nel-
le sue diverse circostanze. Ora
parliamo di una azione pastorale
nel mondo della salute e molto in
concreto di servizio sacerdotale a
beneficio di quei malati che sono
nella fase terminale per i quali si
sono istituiti dei centri che si chia-
mano di Cure Palliative, o clini-
che del dolore e che I’Organizza-
zione mondiale della Salute defi-
nisce “le cure appropriate per il
paziente con una malattia avanza-
ta progressiva che non risponde a
un trattamento terapeutico e dove
il controllo del dolore e degli altri
sintomi, cosi come gli aspetti psi-
co-sociali e spirituali acquisisca-
no una maggiore importanza”.

Per il sacerdote si tratta di dare
un’attenzione spirituale e religiosa
al malato. Anche se vediamo che
ogni volta avra pilt malati termina-
li, e data la loro condizione di per-
sone e soprattutto perché sono an-
che figli di Dio, devono essere se-
guiti convenientemente, come in

alcune occasioni ha affermato ca-
tegoricamente questo Consiglio
Pontificio, (cftr. Diritti della perso-
na nella situazione terminale e nel
lavoro ospedaliero e il ruolo della
medicina palliativa). Anche se non
puo curare, ¢ importante che il sa-
cerdote ci sia e questo ¢ il suo ruo-
lo fondamentale: essere.

Si deve assistere il malato inte-
gralmente, individualizzandolo e
prestare attenzione alle necessita
fisiche, emozionali, sociali e spiri-
tuali dei malati.

Come sacerdote, € necessario ri-
tornare alla storia che ci racconta
che da secoli la cura degli infermi
¢ stata a carico delle istituzioni re-
ligiose.

E un compito difficile, ma che
deve essere consegnato ai progetti
della Pastorale di ciascuna Dioce-
si, perché attualmente vi sono dei
vuoti nell’assistenza degli infermi.

Permettetemi un ricordo perso-
nale, tratto dalla mia esperienza
sacerdotale e che segn0 la mia vi-
ta in quanto ad attenzione ai mala-
ti. Mi nominarono Cappellano di
un ospedale in cui andavo tutti i
giorni a celebrare la Santa Messa
e a dare la comunione ai malati. Il
primo giorno, dopo la Messa, nel-
la prima abitazione dove mi disse-
ro che avevano sollecitato 1I’Euca-
restia, mi venne incontro una per-
sona scheletrica con la pelle pia-

gata fino all’osso: mi fece paura,
perché non dirlo, repulsione, e
cercai di uscire da li il piu presto
possibile; era impressionante,
quel quadro, perd meditai profon-
damente su quell’incontro e a po-

co a poco cambiai atteggiamento,
stando piu tempo con quella per-
sona, conversando sulla sua fami-
glia, sulla sua malattia. Un mese
piu tardi mori e ’accompagnai fi-
no al cimitero, alla sua ultima di-
mora, e li stabilii una buonissima
relazione con i suoi familiari. Fu
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una donna esemplare che nei suoi
ultimi giorni si rianimava con la
visita del sacerdote.

Stare con loro ¢ fondamentale,
essere loro amico, loro confidente
e servitore. Cioe, come sacerdote
si deve stabilire un contatto uma-
no, permanente, disponibile e gra-
tificante.

Ebbene. Che cosa e che mi fece
cambiare atteggiamento davanti al
dolore degli infermi? La mia espe-
rienza negli ospedali duro otto an-
ni, ma dopo ci fu I’esperienza della
parrocchia dove si visitavano i ma-
lati ogni otto giorni e tutto questo
esercizio del mio ministero sacer-
dotale mi rese pill umano, ma que-
sto ebbe luogo grazie alla riflessio-
ne personale per cui ogni sacerdote
¢ amministratore dei Sacramenti e
del Vangelo per dare vita e luce a
tutti coloro che sono stati incaricati
della loro assistenza.

Possiamo ripetere le stesse pa-
role di Cristo: “Lo Spirito del Si-
gnore ¢ sopra di me” (Lc 4,18). E
lo stesso Spirito ricevuto nel Sa-
cramento dell’Ordine, & fonte di
santita e chiamata alla santifica-
zione non solo perché conforma il
Sacerdote a Cristo Capo e Pastore
della Chiesa e gli affida la missio-
ne profetica e sacerdotale e reale
perché la porti a termine personifi-
cando Cristo, ma perché anima e
vivifica la sua esistenza di ogni
giorno, arricchendola con doni ed
esigenze, con virtu e forze che si
compendiano nella carita pastora-
le. Questa carita ¢ sintesi unifican-
te dei valori e delle virti evangeli-
che e nel contempo forza che so-
stiene il suo sviluppo fino alla per-
fezione cristiana (PDV 27).

Lo stesso documento afferma
che il radicalismo evangelico ¢
un’esigenza fondamentale e irri-
nunciabile che sgorga dalla chia-
mata di Cristo a seguirlo e a imi-
tarlo, per la comunione di vita con
Lui. Dunque questa esigenza ¢
maggiore per i sacerdoti perché
sono il fronte della Chiesa, perché
sono conformati a Cristo e devono
essere idonei e impegnati nell’av-
ventura della salvezza e del benes-
sere dei fratelli, perché sono
conformati a Cristo (cfr. PDV 27).

Io credo che tutto questo sia
molto gratificante e soprattutto
proficuo affinché il sacerdote nel
suo ministero entri nell’ottica di
conoscere la persona, I’opera di

Cristo e i suoi insegnamenti per-
ché realmente nel mondo della sa-
lute, e pilu in concreto nelle cure
palliative, sia come Cristo un uo-
mo vicino, molto vicino ai malati
terminali e mostri loro che la
Chiesa ¢ anche madre per essi con
la sua presenza e le sue cure, che
alimentano la speranza di non vi-
vere nella solitudine degli ospeda-
li o delle loro case.

Il sacerdote deve saper
guardare Cristo

Il sacerdote deve purificare il
suo sguardo per contemplare Gesu
nel trattare con i malati e scoprire
cio che Egli farebbe nelle circo-

stanze di abbandono, di dispera-
zione dei malati che sperano sola-
mente di terminare i loro giorni.

Li dove si trova un malato, co-
me diceva Paolo VI, deve essere il
luogo umano per eccellenza dove
ogni persona ¢ trattata con dignita;
dove il malato sperimenti, malgra-
do la sofferenza, la vicinanza dei
fratelli, degli amici (Paolo VI, al-
locuzione 24-5-1974).

I Vangeli, in molte occasioni, ci
fanno presente 1’amore e la mise-
ricordia di Gesu per i malati e, al
tempo stesso, constatano le co-
stanti guarigioni degli infermi.

E curioso vedere come san Pao-
lo compendia il passaggio di Cri-
sto per la Palestina quando stava

nella casa di Cornelio: “Gesu di
Nazaret, il quale passo benefican-
do e risanando” (At 10,38).

“Curava gli infermi, consolava
gli afflitti, dava da mangiare agli
affamati, liberava gli uomini dal-
la sordita, dalla cecita dalla leb-
bra e dal demonio, tre volte ri-
dono la vita ai morti. Era sensibi-
le a tutta la sofferenza umana, sia
del corpo che dell’anima” (Gio-
vanni Paolo II, Lettera Salvifici
doloris, 16).

Va incontro al dolore. Quando
vede il paralitico della piscina che
portava la sua sofferenza da tren-
totto anni, gli domanda sponta-
neamente: “Vuoi guarire?” (Gv
5,6). In un’altra occasione si offre
di andare nella casa dove era in-

fermo il servo del centurione (cfr.
Mt 8,7), non fugge dalle malattie
ritenute contagiose e dalle piu
sgradevoli: il lebbroso di Cafar-
nao che puo curare a distanza, lo
avvicina e toccandolo lo guarisce
(Mt 8,3).

Quando manda per la prima vol-
ta gli apostoli ad annunziare il Re-
gno di Dio, da loro la potesta di
guarire gli infermi (cfr. Lc 9,1-6).

Un’altra grande motivazione
per il sacerdote ¢ sapere che la
Santa Madre Chiesa insegna a vi-
sitare Cristo (cfr. Mt 25,36-44),
perché servire colui che soffre ¢
servire lo stesso Cristo nelle mem-
bra sofferenti del suo corpo misti-
co, per poter avere la grande gioia,
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come sacerdoti, di udire dalle lab-
bra del Signore: “Venite benedetti
del Padre mio, perché ero malato e
mi avete visitato....”.

Nella persona di Cristo Capo, il
sacerdote deve operare come fa-
rebbe Cristo, poiché nel suo nome
prestiamo questi piccoli aiuti e ci
comportiamo allo stesso tempo
come se ci recassimo da Cristo
malato che ha bisogno del mini-
stero sacerdotale che accompagna,
si preoccupa per quel malato che
molte volte ¢ abbandonato e sco-
raggiato. Cosi si fa pit credibile il
Vangelo.

Il sacerdote deve essere co-
sciente non solo di meditare le pa-
role e i gesti di Cristo, come ab-
biamo visto precedentemente, ma
deve anche tenere in grande con-
siderazione la dimensione spiri-
tuale delle cure palliative di cui
parlero ora.

In relazione all’aiuto ai malati
terminali ¢ importante che il sacer-
dote scopra alcuni elementi della
sua dimensione spirituale perché
questi determinano la sua visione
della vita, delle realta importanti e
delle mete perseguite.

— Accompagnamento nelle ne-
cessita spirituali. Benché la cura
dei bisogni spirituali sia compito
di tutti i professionisti, non solo
del sacerdote, perché facciano
fronte a questo tipo di necessita,
deplorevolmente sembra aver fat-
to pochi progressi la costruzione
delle attrezzature per la cura delle
necessita spirituali.

— Accompagnamento nel mo-
mento dell’amgoscia e delle do-
mande difficili. Qui il sacerdote
deve essere aperto al dialogo e fa-
cilitare lo sfogo o drenaggio emo-
tivo.

— Accettare e integrare le rea-
zioni davanti alla morte. Questo &
il compito piu difficile, perché la
morte di un malato terminale su-
scita profonde emozioni in coloro
che lo assistono. Infrange la sicu-
rezza di chi lo assiste e mostra I’i-
nutilita delle cure che cercano solo
la guarigione; affronta duramente
gli ardui problemi del perché della
sofferenza e della morte. Si deve
tener in conto la depressione, che
¢ un altro momento del cammino
evolutivo del moribondo.

— Riconciliazione con la propria
vita. Trattamento della colpa e del-
la memoria. E il momento di cura-
re le piaghe, guardando indietro
per prendere coscienza del proprio
passato: ¢ come se alla fine passas-
se davanti alla persona il film della
sua vita dove appare il sentimento
di colpa. Il malato si trasforma in
giudice e accusato del suo proprio
passato, ¢ assalito da un sentimen-
to di angoscia o di autocondanna.
In questi momenti di pacificazione
¢ necessario che il sacerdote aiuti il
malato a porre ordine nelle espe-
rienze accumulate nella vita, per-
ché possa perdonare chi lo ha feri-
to e chiedere perdono apertamente
o in modo simbolico a coloro che
ha offeso; in questo momento pud
essere molto utile il Sacramento
della Riconciliazione, che puo re-
care tanto bene al malato termina-
le, aiutandolo a scoprire dietro il
sentimento di colpa una presenza
amorosa che lo trascende.

— Speranza. Non confonderla
con I’ottimismo. Il sacerdote deve
essere uomo di speranza in un cro-
cevia di sofferenza e di oscurita,
una speranza che permette di
guardare oltre la soddisfazione dei
desideri immediati e perfino al di
1a del dolore e della morte quando
la sua visione antropologica non
finisce con il finale definito dalla
morte e quando il paziente mani-
festa una visione trascendente.

La speranza non si adatta alle
mezze verita e non resta soddisfat-
ta davanti alle espressioni del “fuz-

N9

to si sistemera’.

— Facilitare il servizio religioso.
Questo ¢ un qualcosa che spetta al
sacerdote, ma sempre e quando un
malato lo desidera. Si deve essere
sempre rispettosi delle libere scel-
te del soggetto. Si deve scoprire
che la malattia si trasforma in un
“luogo”, in una occasione per spe-
rimentare la propria fede in Cristo
e realizzare cosi la propria voca-
zione battesimale: essere dediti al
Signore in ogni attivita e situazio-
ne della vita.

In questo senso la sofferenza
non solo si trasforma in una occa-
sione di crescita spirituale per lo
stesso malato, ma si trasforma in
salvezza per coloro che circonda-
no il malato: la bonta del gesto si
irradia attorno.

Il malato diffonde un senso di
pace, di fede, fa sgorgare la solida-
rieta, si apre alla speranza; & tutto
I’ambiente che cambia.

In questa situazione, acquista
nuova luce e significato il Sacra-
mento della Unzione degli Infer-
mi, che cessa di essere il Sacra-
mento dei moribondi incoscienti o
un passaporto per 1’aldila, lo si de-
ve ripulire da tutta I’interpretazio-
ne magica o superstiziosa per po-
ter esprimere il suo vero significa-
to; segno della presenza orante
della comunita per esortare il ma-
lato alla fede e offrirgli la grazia
della santificazione perché viva le
sue sofferenze come Cristo. Sap-
piamo che questo Sacramento
concede al malato la grazia dello
Spirito Santo con il quale I’'uomo
intero ¢ aiutato nella sua salute,
confortato con la fiducia in Dio e
rafforzato contro le tentazioni del
nemico e I’angoscia della morte,
in modo che puo non solo soppor-
tare 1 suoi mali con fortezza, ma
anche lottare contro di essi.

La celebrazione dell’Unzione da
parte della Chiesa si situa nella
continuita dei gesti di Gesu a favo-
re dei malati. Sappiamo che la ma-
lattia influenza tutto I’'uomo, il suo
corpo e il suo spirito: senza una
speciale grazia del Signore, il ma-
lato potrebbe soffrire la tentazione
di rinchiudersi in se stesso, di ab-
bandonarsi alla solitudine o alla di-
sperazione, fino a ribellarsi contro
Dio e la sua provvidenza. Invece la
virtu del Sacramento conferisce al
malato le grazie necessarie per
confidare nel Dio della Salvezza e
dominare nella fede la sua situazio-
ne. E un conforto, un aiuto.

Il Sacerdote deve dare uno stile
a questa celebrazione: utilizzare
una liturgia ben preparata con una
precedente catechesi. Una parteci-
pazione corale non solo aiuta il
malato, ma sviluppa altre iniziati-
ve di assistenza e di vicinanza nel-
la morte.

La fede Cristiana illumina an-
che I’evento della morte come
passaggio Pasquale con Cristo
nella Casa del Padre. La Chiesa
afferma che I’'uomo ¢ stato creato
da Dio per un destino di felicita ol-
tre le frontiere delle miserie terre-
stri, per essere in comunione per-
petua con I’incorruttibile vita divi-
na (cfr. Gaudium et spes, 18).

Si deve fare in modo che il cri-
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stiano muoia da cristiano. Giacché
il battezzato non nota cio che fini-
sce, ma cio che lo proietta verso il
futuro: morire ¢ partecipare alla
vittoria di Cristo sulla morte.

II Sacramento della Riconcilia-
zione e dell’Eucarestia in forma di
viatico, con questo si esprime la
Riconciliazione con il passato e
questo ¢ I’alimento per il “grande
viaggio aldila della morte”. 11 Via-
tico da un nuovo senso alla morte
del cristiano e assume allora il si-
gnificato di un’offerta unita a
quella di Cristo, il quale 1’accoglie
per presentarla al Padre.

Infine, in tutte le parrocchie e
per quanto si puo negli ospedali,
I’accompagnamento non termina.
Ci sono i parenti che hanno altre
necessita; elaborare il loro lutto,
perché inizino a vivere.

E anche qui che la dimensione
spirituale e religiosa puo avere una
importanza determinante per offri-
re sollievo, coraggio, piacere e

voglia di continuare a camminare
nella vita.

Conclusione

In questo intervento, che ho
avuto I’opportunita di esporre da-
vanti a un pubblico tanto insigne e
professionale, ho affrontato il te-
ma tanto importante del ruolo del
sacerdote rispetto alle cure pallia-
tive. Non cessiamo di vedere la
funzione fondamentale di questa
figura che ha come missione di
rendere presente Cristo sia nel
mondo del dolore e della sofferen-
za, che ¢ I’occasione che si presen-
ta giorno per giorno nel ministero
sacerdotale, sia nell’ ospedale in-
sieme all’équipe del personale
ospedaliero, ma anche nel mini-
stero ordinario nell’ambito par-
rocchiale, dove ogni volta incon-
triamo una moltitudine di persone
che sono nel letto del dolore in una

situazione terminale, perché i cen-
tri palliativi e le medicine sono
sempre piil proibitive.

E qui che il Sacerdote deve es-
sere la voce di coloro che non han-
no voce per assistere e fare opere
di misericordia, per potere essere
benedetti dal nostro Padre Dio e
manifestare la misericordia che ci
chiede Gesu: “Venite benedetti del
Padre mio, ricevete in eredita il re-
gno preparato per voi fin dalla
fondazione del mondo. Perché io
ho avuto fame e mi avete dato da
mangiare, ho avuto sete e mi avete
dato da bere; ero forestiero e mi
avete ospitato, nudo e mi avete ve-
stito, malato e mi avete visitato,
carcerato e siete venuti a trovar-
mi” (Mt 25,34-36).

S.E. Mons. JACINTO
GUERRERO TORRES
Vescovo di Tlaxcala, Messico.
Membro del Pontificio Consiglio
per la Pastorale della Salute,
Santa Sede
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7.2 L’aggiornamento pastorale nel campo
delle cure palliative e 1 medici

Il concetto di cure palliative e di
hospice, che ¢ andato evolvendosi
in molti Paesi, ha richiamato la no-
stra attenzione sull’evidente ne-
cessita di aumentare la partecipa-
zione dei medici in tutti gli aspetti
delle cure prestate ai malati termi-
nali. Nell’ambito dei programmi di
hospice e di cure palliative sono
emersi quattro nuovi ruoli distinti
del medico: il medico curante,
quello consulente, il direttore me-
dico e quello che lavora in “team”
nell’hospice.

E essenziale che tanto il diretto-
re medico quanto quello che lavo-
ra in team nell’hospice siano spe-
cialisti in medicina palliativa. Il
mio intervento riguardera fonda-
mentalmente i pericoli e i benefici
del ministero pastorale, in partico-
lar modo per questi due tipi di me-
dico, anche se non sara unicamen-
te limitato a essi.

I medici palliativi sono una par-
te molto limitata di questa specia-
lizzazione. Il loro campo d’azione,
espresso col numero degli abitanti
di un dato Paese, varia da una doz-
zina a diverse migliaia di persone.
Tuttavia, molti sono 1 Paesi in cui
questa specializzazione medica
non esiste ancora. Tale situazione
globale produce molte sfide per
mettere in atto una pastorale per-
manente, rivolta specialmente ai
medici e allo staff che operano nel
campo delle cure palliative. La
complessita del ministero nell’ho-
spice, con il suo approccio olistico
ai pazienti, rende piu difficile for-
mulare e creare programmi e sug-
gerimenti pastorali, specificata-
mente riguardo i medici e lo staff
medico.

Trasformazioni sociali. Nume-
rose sono le manifestazioni del
cambiamento del contesto sociale
in cui ’'uomo contemporaneo ope-
ra. I processi pitt importanti sono i

seguenti: specializzazione e seg-
mentazione della vita sociale, tra-
sformazioni nella struttura socio-
occupazionale, pluralismo socio-
culturale, e specializzazione ri-
guardo alle funzioni svolte da va-
rie strutture sociali.

Tutto cio porta a una disintegra-
zione delle comunita locali, e
quindi a una ‘“atomizzazione” del-
I’ambiente parrocchiale. Cido fa
emergere un ‘“‘vuoto sociale” tra i
parrocchiani e il loro parroco, e
non c¢’¢ interazione tra i fedeli a li-
vello religioso.

1l punto fondamentale e quello
di creare consapevolezza all’inter-
no della comunita ecclesiale su cio
che si dovrebbe fare e su quali pre-
supposti dovrebbero essere presi
in considerazione, affinché la
Chiesa possa essere presente tra
quanti svolgono il loro ministero
per i moribondi. Una tale consape-
volezza si radica nelle funzioni
fondamentali della Chiesa evange-
lizzatrice e nella determinazione
degli aspetti pastorali del ministero
a favore dei medici specializzati in
cure palliative.

Paradigma della medicina e con-
siderazioni:

— concetto riduttivo dell’uomo:
bio-meccanico; malattia come di-
fetto;

— medicina riparatrice: malat-
tia-difetto; insuccesso della medi-
cina riparatrice;

— limitazioni della medicina ri-
paratrice e terapeutica;

— la medicina palliativa; punto
culminante; porta cambiamenti
nelle aspettative dei medici nelle
cure palliative.

Le funzioni basilari della Chiesa
(profetica, liturgica e caritatevole)
non cambiano. Tuttavia, si posso-
no ricercare forme nuove o rinno-
vare quelle gia esistenti. Nella fun-

zione profetica esistono diversi
modi di predicare il messaggio
della salvezza. Attualmente sem-
bra — tenendo conto della de-cri-
stianizzazione, della religiosita se-
lettiva e del razionalismo — che i
compiti pastorali siano simili a

quelli dei primi cristiani. La predi-
cazione dovrebbe essere piul essen-
ziale e volta a creare una comunio-
ne ecclesiale; maggiore risalto do-
vrebbero avere la catechesi per gli
adulti e un impegno pit intenso da
parte dei laici, come pure si do-
vrebbero educare le persone alla
scelta nel “panorama mondiale”.
Ci si potrebbe chiedere, a questo
punto, di discutere, nella predica-
zione ecclesiale, della questione
della vocazione e della missione
nel ministero per i fratelli e le so-
relle sofferenti. Sono, questi, ele-
menti carismatici necessari per un
medico specializzato in cure pal-
liative. E di estrema importanza
formare il carisma di un medico di
questo tipo. Nel rinnovamento del-
la funzione liturgica si dovrebbe
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sottolineare la necessita di educare
alla partecipazione alle pratiche re-
ligiose. Cio che ¢ importante non ¢
soltanto una partecipazione siste-
matica, ma anche la qualita e I’in-
tensita. La liturgia, nella sua fun-
zione di “creare comunione”, do-
vrebbe essere accentuata nel suo
ruolo di scuola di fede e di via per
I’evangelizzazione parrocchiale. E
importante comprendere meglio i
simboli, 1 segni e i gesti religiosi.
Cio aiutera a mostrare al fedele
che la liturgia coinvolge, & autenti-
ca e unisce. /I rinnovamento della
funzione dell’amore richiama a piu
ampie prospettive dell’attivita ca-
ritatevole tradizionale, che dovreb-
be essere allargata dalla sua fun-
zione sottintesa (aiuto ai poveri)
alla soddisfazione di tutti i bisogni
reali esistenti nell’ambiente par-
rocchiale.

Nuove funzioni della pastorale e
delle parrocchie: sviluppare asso-
ciazioni cristiane; pastorale non
parrocchiale; pastorale straordina-
ria; pastorale speciale, specializza-
ta e individuale.

La funzione delle associazioni
religiose. 1 credo, le opinioni, gli
atteggiamenti e i comportamenti
sono, in larga misura, formati dal-
I’ambiente. Per questo, se devono
vivere una vita cristiana, € neces-
sario che le persone vivano in un
ambiente cristiano. I fattori circo-
stanziali sono, pil di quelli istitu-
zionali, gli elementi che influenza-
no questo sviluppo, percio la
preoccupazione fondamentale del-
le parrocchie moderne dovrebbe
essere la creazione di simili entou-
rage. E compito della parrocchia
supportare e stimolare iniziative, e
coordinare piccoli gruppi religiosi
al fine di creare, per i credenti, luo-
ghi di vita in cui essi possano ma-
nifestare la propria fede e trovare
un supporto alle loro necessita.
Dato che ogni membro della par-
rocchia ha contatti con vari am-
bienti, almeno uno di questi do-
vrebbe essere cattolico.

Nelle societa moderne la “pa-
storale per le persone che si sono
convertite”, quelle che prendono
parte piii o meno attivamente alla
vita e alla fede della Chiesa, deve
essere integrata dalla “pastorale
della conversione”. Quest’ultimo

tipo di pastorale ¢ destinato a colo-
ro che, in parte, si sono allontanati
dalla fede e dalla Chiesa. Il biso-
gno di una “pastorale della conver-
sione” ¢ il motivo per cui la funzio-
ne in discussione ¢ stata separata.

Dal punto di vista pastorale, tut-
ti i cristiani dovrebbero essere ac-
cettati per quello che sono, anche
se sono selettivi. Si tratta di aiutar-
li a fare dei passi in avanti verso
una cristianita piu completa. Cio
significa che dovremmo interes-
sarci alle questioni e ai problemi di
“coloro che sono lontani dalla
Chiesa”. Il mondo di oggi chiede
ai cristiani di esserlo sempre di
piu, non nel modo di una religio-
sita convenzionale, ma per le deci-
sioni personali fondamentali. La
Chiesa diventa un tipo di “patria
spirituale”: € in questa patria che
Sono nato e in essa voglio morire.
In realta, tutte queste persone, ed
0ggi ce ne sono molte, sono prive
di un’esperienza sostanziale, quel-
la di un’iniziazione cristiana. La
soluzione potrebbe essere la fun-
zione della ri-evangelizzazione
della parrocchia. Tale ri-evangeliz-
zazione ha luogo a tre livelli, tutti
elementi importanti della comu-
nione cristiana. Questi tre livelli
sono: fede, culto e testimonianza.
Le persone che ho menzionato pri-
ma devono essere re-introdotte al-
la fede, alla liturgia, e alla pratica
della vita cristiana.

Un valore importante ¢ collega-
to a valori quali: la partecipazione,
la responsabilita individuale e la
comunione. Una pastorale che cer-
chi di soddisfare i bisogni contem-
poranei, compresi quelli dei medi-
ci specializzati in cure palliative,
deve tenere conto di questi valori
puramente evangelici. Per portare
avanti questo compito, cosi come
si presenta, dobbiamo rendere piu
importanti le tradizionali funzioni
delle parrocchie, e mettere in atto
le nuove funzioni. In questo mo-
do, contribuiremo allo sviluppo
delle parrocchie ed estenderemo
I’influenza pastorale.

Tra le funzioni che ho gia men-
zionato, possiamo sottolineare
qualche elemento importante del-
I’aggiornamento dei medici ri-
guardo gli aspetti pastorale delle
cure palliative.

I compiti pastorali sono simili a
quelli vissuti dalle prime comunita
cristiane.

Metodo: consolidare 1 fonda-
menti della fede e preparare 1’ac-
cettazione personale di Cristo co-
me Salvatore, e non soltanto come
verita di fede. Proclamare non sol-
tanto ““cio in cui crediamo, ma an-
che perche ci crediamo”.

Materie principali:

— Background cattolico e antro-
pologico.

— Antico Testamento, Nuovo Te-
stamento; Gesu Cristo.

— Etica nelle scienze mediche.

Materie complementari:

— Dignita umana: trascendente e
naturale.

— Preoccupazione per 1’anima.

— Informare secondo coscienza.

— Santita della Vita.

Applicazioni: seminari, work-
shop, gruppi di studio della Bibbia,
presentazioni negli ospedali, nelle
case di cura e di assistenza infer-
mieristica, scuole di medicina, ma-
teriale stampato, opuscoli, volanti-
ni, articoli nei giornali locali e dio-
cesani.

Ostacoli e difficolta: correttezza
politica, valori cristiani in ambien-
ti liberali e secolari, ostilita dei
media, cultura della morte, passi-
vita e negligenza dell’ambiente
medico.

Aspetti positivi:

— incoraggiare dello staff medi-
co cattolico;

— promuovere la cultura della vi-
ta;

—raggiungere gli indecisi sui va-
lori etici;

— supportare 1 gruppi pro-vita a
livello parrocchiale e regionale;

— educare i fedeli alla gestione
del dolore e alle opzioni sulle cure
palliative;

— comprendere la pratica medica
come una vocazione carismatica.

Presupposti: la necessita che il
ministero pastorale arrivi ai medici
ponendo enfasi sugli aspetti cari-
smatici nelle loro cure palliative ai
malati terminali.

Qualifiche professionali e requi-
Siti:

— attinenti la personalita: empa-
tia, compassione, sensibilita, pa-
zienza, valori spirituali;
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— attinenti i valori: credo perso-
nali radicati nella cultura della vi-
ta, accettazione della dignita della
persona morente, rifiuto di tutte le
forme di trattamento disumaniz-
zante e dell’eutanasia, promozione
di un modello cattolico di cure me-
diche al termine della vita.

Conclusione

Le cure palliative stanno cam-
biando il paradigma della medici-
na. Chiunque abbia dei contatti
con un team che lavora in un ho-
spice si rende conto delle diffi-
colta di un’assistenza sociale, psi-
cologica e spirituale che devono
affrontare gli operatori sanitari, in
particolar modo i medici. Una pa-
storale globale rivolta a tutti i me-
dici puo proteggerli da un certo
senso di collera nei confronti dei
malati terminali e dalla depressio-

ne o burn-out che possono instau-
rarsi a causa delle incapacita per-
sonali, € mettere in evidenza la lo-
ro necessita di una cura pastorale.
Le dimensioni culturali e il raffor-
zamento del movimento pro-euta-
nasia rendono inevitabile che i
medici accettino I’hospice e le cu-
re palliative come una risposta
personale cristiana al mistero della
sofferenza. Per combattere con
successo la concezione distorta
della dignita umana e del signifi-
cato della vita in un ambiente libe-
rale, i medici e quanti lavorano in
particolare negli hospice, devono
essere seguiti dalla comunita ec-
clesiale e supportati dalla gerar-
chia.
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AN VERLINDE

7.3 Pastorale delle cure palliative

e assistenza infermieristica

Introduzione

Le cure palliative sono in molte
societa attuate e perfino incremen-
tate.

Le cure palliative sono nel cam-
po dell’assistenza infermieristica
un argomento ben sviluppato e in-
sieme con i medici e i lavoratori
sanitari un recente campo specifi-
co per la pratica dell’assistenza in-
fermieristica.

Dopo il globale dibattito sull’eu-
tanasia, 1’attenzione verso le cure
palliative ¢ accresciuta in molte
societa occidentali; in altre parti
del mondo come in Asia, dove si
registra un aumento delle persone
anziane, e in Africa, per quel che
riguarda i pazienti affetti dal-
I’Aids, le cure palliative sono an-
che una materia nell’assistenza sa-
nitaria e particolarmente in quella
infermieristica.

Secondo i rapporti delle associa-
zioni CICIAM, I’attuazione del la-
voro inizio in molte societa occi-
dentali, USA, Europa, Australia,
Nuova Zelanda, Giappone, Taiwan,
Costa d’ Avorio, Nigeria, Sud Afri-
ca, India, seguendo i modelli in
USA (Albany) e quelli degli ospizi
in Inghilterra.

Dalla meta del 1980 le infermie-
re sono state addestrate nelle cure
palliative, prima nei reparti degli
ospedali, poi negli ospizi e nelle
case di cura e piu tardi nell’assi-
stenza domiciliare.

Le cure palliative
e I’assistenza infermieristica

In molti paesi, alcune infermiere
qualificate ed esperte sono state
addestrate nelle cure palliative se-
guendo i programmi di studio del-
le scuole superiori di Infermieristi-
ca e a livello universitario.

Da notare che molte infermiere

e persone religiose praticavano le
cure palliative molto prima che ap-
parisse la nozione delle cure pal-
liative.

Nonostante la diminuzione delle
infermiere nelle societa occidenta-
li e la mancanza di infermiere qua-
lificate, per esempio, in Africa,
molte infermiere volontarie diven-
nero esperte nelle cure palliative.

Una breve ricerca tra le infer-
miere CICIAM rivelo che le infer-
miere nelle cure palliative hanno
una eta media di 45-55 anni, la-
sciano una carriera di infermiere
esperte nella cura intensiva, nelle
istituzioni psichiatriche e nell’assi-
stenza domiciliare.

Per diventare infermiera qualifi-
cata ¢ richiesto ed ¢ essenziale un
addestramento di 2 o 3 anni a livel-
lo di scuola superiore Infermieri-
stica o a livello universitario.

Cure palliative
e spiritualita

Il 40% (riportato, forse di pilr)
delle infermiere di cure palliative ¢
costituito da religiose e aiuta i pa-
zienti nelle necessita spirituali.

La maggior parte delle infermie-
re delle cure palliative ¢ addestrata
agli approcci spirituali e riporta
che questo ¢ essenziale nel loro la-
voro come infermiere di cure pal-
liative.

Nell’estate del 2004, la NACN-
USA (Associazione Nazionale
delle Infermiere Cattoliche) ha te-
nuto una conferenza su “Un ap-
proccio spirituale agli aspetti basi-
lari delle cure sanitarie e curative”.
Gli oratori affrontarono 1’approc-
cio spirituale tra i pazienti termina-
li e le cure palliative.

Momenti di apprendimento del-
la conferenza: I’effetto della spiri-
tualita nell’esercizio dell’ assisten-
za sanitaria di varie popolazioni

utilizzando i principi della teoria
dell’assistenza di quelle culture.
Furono dati degli esempi pratici
su come le infermiere addestrate
nelle cure palliative e spirituali ac-
compagnarono i pazienti rispet-
tando completamente la cultura
dei pazienti. Per esempio: gli indi-
geni americani credono nella
“Madre Terra e nel Padre Figlio”,
questo ha implicazioni nelle prati-
che dell’assistenza infermieristi-
ca. Per esempio: come preparare il
letto in camera secondo la luce
dell’alba e del tramonto attraverso
la finestra.

Le cure palliative
e ’etica

Le infermiere delle cure palliati-
ve fanno ricerche nel loro campo
di pratica. Un abbondante quantita
di letteratura ¢ stata prodotta negli
ultimi cinque anni sull’etica e sul-
le cure palliative. Nella letteratura
sull’etica e in una precedente lette-
ratura sulle cure palliative la
“morte” ¢ soprattutto un atto del
piu alto ordine sacrale. Le infer-
miere riportano che la persona
morente ¢ interessata soprattutto
ai problemi quotidiani pratici, per
esempio: ci sono delle preoccupa-
zioni sui parenti che si lasciano.
Secondo una ricerca olandese sul-
le cure palliative, la persona mo-
rente ¢ qualche volta meno inte-
ressata al significato della vita alla
luce dell’eternita, ma molto ai pro-
blemi quotidiani e ad affrontare i
problemi dei parenti.

Le infermiere nelle cure palliati-
ve devono essere consapevoli del-
la loro personale percezione della
nozione di “buona morte”. La per-
cezione personale e individualisti-
ca della “buona morte” puo essere
in conflitto con la percezione della
“buona morte” del paziente. Attra-
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verso il dialogo le infermiere pos-
sono imparare le percezioni dei pa-
zienti e dei loro parenti sulla “buo-
na morte”. Le infermiere imparano
che insieme all’oggettiva defini-
zione della “buona morte” le con-
seguenze sono rilevanti ed & neces-
saria I’accettazione della diversita
sulle opinioni a questo riguardo.

Le Commissioni etiche istrui-
scono le infermiere e dialogano
sull’orientamento delle linee diret-
trici etiche negli ospedali, negli
ospizi, nelle case di cura e nell’as-
sistenza domiciliare.

Essere coinvolti sulle problema-
tiche etiche, per i lavoratori del-
I’assistenza sanitaria e special-
mente per la pratica infermieristi-
ca, ¢ il piu importante tema degli
ultimi venti anni.

Benché si ammetta che molti ri-
sultati nella quotidiana pratica in-
fermieristica non sono etici, le in-
fermiere formulano qualche volta
problemi quotidiani e interessi in
termini di questioni etiche, per
esempio la comunicazione tra il
gruppo di lavoro multidisciplinare,
1 conflitti territoriali, le difficolta
con I’enorme domanda della fami-
glia. Urgentemente, I’assistenza
infermieristica sulle cure palliative
ha bisogno di orientamenti etici
nella pratica quotidiana delle cure
palliative stesse per gli ospedali, le
case di cura, gli ospizi e 1’assisten-
za domiciliare.

Le competenze dell’assistenza
infermieristica e manodopera
qualificata nelle cure palliative

“Cure palliative” significa che le
infermiere si prendono cura delle
persone morenti e che fanno fronte
alle necessita, al dolore e alla ten-
sione dei membri della famiglia.

Percio le infermiere possono es-
sere addestrate ed essere ben quali-
ficate nella comunicazione. Altri-
menti questo rapporto pud dare
spazio a puntualizzare qualche im-
portante tema e situazione nella

pratica dell’assistenza infermieri-
stica delle cure palliative.

1. Comfort del paziente

Le cure palliative comportano
I’assicurare il pitt grande comfort
per il paziente ed il suo benessere.
Questo che cosa significa?

Nella pratica quotidiana: comfort
a letto; lenzuola e coperte comode,
cuscini soffici. Aiutare i pazienti a
voltarsi nei loro letti ¢ una abilita
infermieristica. Alleviare il dolore
¢ una pratica infermieristica. Ac-
compagnare i pazienti nei loro ulti-
mi momenti di vita & una questione
di tempo donato, esperienza, vici-
nanza attenzione ai dettagli del-
I’ambiente dei pazienti e sostegno
ai parenti.

Una indagine e una ricerca quali-
tativa nelle cure palliative in Belgio

(2004) nelle case di cura e nell’as-
sistenza domiciliare dimostrarono
che le seguenti pratiche e abilita in-
fermieristiche sono apprezzate:

— dimensione extra: nelle cure
palliative i pazienti possono fare le
loro scelte nell’ultima fase della
loro vita. Le infermiere aiutano a
smussare le regole, i regolamenti
ospedalieri, ecc., in un ambiente
rassicurante e fiducioso;

— le infermiere aiutano i parenti
a lasciare morire I’amato paziente.

— le infermiere sostengono i pa-
renti nella loro assistenza quotidia-
na al paziente. Nell’assistenza do-
miciliare i parenti possono essere
sovraccarichi, 1’onere di prendersi
cura di un paziente nelle cure pal-
liative puo essere estremamente
pesante;

— le infermiere danno fiducia al
paziente e alla famiglia, le infer-
miere sono disponibili ventiquat-
tr’ore su ventiquattro. I pazienti e i
parenti confidano sulla “vicinan-
za” delle infermiere;

— le infermiere possono, attra-
verso le loro competenze e perizie,
creare un ambiente rassicurante,
calmo e confidente;

— le infermiere sono esperte e
pratiche del controllo del dolore.
La maggior parte delle infermiere
¢ 1’*“avvocato” del paziente e aiuta-
no il medico nel trattamento del
dolore;

— le infermiere sono molto pil
esperte nelle cure spirituali. Le in-
fermiere attraverso i loro contatti
fisici quotidiani sono molto “vici-
ne” al paziente. Comprendono
che: le domande sulla morte, sul
morire e sul significato della vita
vengono poste all’80% alle infer-
miere (rapporto del NACN-USA).

Le infermiere sono addestrate
sulla spiritualita, esse possono da-
re fiducia al paziente, esse inviano
le domande agli operatori dell’as-
sistenza sanitaria come a quelli
della pastorale sanitaria e ai pa-
renti.

Conclusioni sulla sopramenzio-
nata ricerca: le infermiere sono es-
senziali nelle cure palliative per le
seguenti ragioni:

— la personale attenzione al pa-
ziente e alla famiglia;

—dare il “tempo” ed essere sem-
pre disponibile;

— essendo il primo fornitore ed
essendo il piu “vicino” al paziente.



140

LE CURE PALLIATIVE

2. Conflitti tra i professionisti
sull’ossigeno

I pazienti con difficolta respira-
torie sono nella sofferenza e in
agonia. Le prescrizioni sulla con-
cessione dell’ossigeno non sono
sempre precise. Questo € un cam-
po di conflitti: conflitti tra i lavora-
tori dell’assistenza sanitaria, con-
flitti tra i lavoratori dell’assistenza
sanitaria e la famiglia e conflitti in-
terpersonali nelle infermiere.

Le commissioni etiche possono
lavorare su degli orientamenti pre-
cisi in questa materia. E ricono-
sciuto dalle infermiere che le com-
missioni etiche devono essere
coinvolte nella pratica quotidiana
delle cure palliative.

3. Fissaggio dei pazienti

Alcuni pazienti devono essere
assicurati nel loro letto e nelle
stanze da letto. I pazienti delle cu-
re palliative possono essere in
grande agonia e provare a lasciare
il letto, tirando via gli aghi e i tubi.
La risposta delle infermiere ¢ ge-
neralmente il fissaggio al letto e la
risposta del medico ¢ una medicina
sedativa.

La suprema istituzione dell’ assi-
stenza sanitaria in Belgio (VVI) ha
raccomandato degli orientamenti
sul fissaggio nelle cure palliative.
Nuovi metodi, nuovi materiali
pOssono essere usati per assicurare
il paziente. Il fissaggio puo essere
fatto solo in situazioni molto parti-
colari, con materiali appropriati.
Un rapporto deve essere sottomes-
so quotidianamente al Comitato
per le cure palliative e alla com-
missione etica dell’ospedale, all’u-
nita delle case di cura e dell’assi-
stenza domiciliare.

Le infermiere sono coinvolte in
questa drammatica ma qualche
volta essenziale pratica per assicu-
rare 1 pazienti. Sono richiesti degli
orientamenti, dei protocolli e prati-
che dell’assistenza infermieristica
conforme alle norme. La racco-
mandazione ¢& apprezzata, altri
paesi fiduciosamente seguono il
modello del Belgio.

4. Problemi di nutrizione
nelle cure palliative

I problemi di nutrizione sono
ampiamente dibattuti nella confe-

renza FIAMC, primavera 2004 a
Roma.

Cibo e idratazione riguardano
I’assistenza infermieristica nelle
cure palliative. Le infermiere delle
cure palliative sono addestrare ai
problemi della nutrizione e dell’i-
dratazione dei pazienti nelle cure
palliative. I pazienti devono essere
trattati come esseri umani comple-
ti fino all’ultimo istante della loro
vita. Programmi di apprendimento
avanzati per I’assistenza infermie-
ristica nelle cure palliative seguo-
no la pratica della nutrizione e del-
I’idratazione. E essenziale la di-
gnita per I’essere umano.

La cooperazione tra i lavoratori
dell’assistenza sanitaria e le fami-
glie nelle questioni della nutrizio-
ne e dell’idratazione ¢ necessaria
(vedere la conferenza FIAMC,
2004).

5. Controllo del dolore

Le infermiere delle cure palliati-
ve sono altamente addestrate nel
controllo del dolore. Nei program-
mi dei corsi superiori, le infermie-
re delle cure palliative imparano a
riconoscere 1 sintomi, le differen-
ziazioni nei sintomi e il ciclo del
dolore. Le infermiere delle cure
palliative applicano il ciclo del
controllo del dolore WHO. Le in-
fermiere osservano costantemente
i pazienti e sono molto vicine al
paziente. Il controllo del dolore
aiuta 1 pazienti a vivere la loro vita
completamente, fino alla fine.

Conclusione

I rapporti sulle cure palliative
sono molto estesi. | rapporti com-
pleti sono disponibili al quartier
generale CICIAM di Bruxelles.

Le cure palliative sono per le in-
fermiere un campo specifico nella
pratica infermieristica.

Le cure palliative sono per alcu-
ne infermiere il solo campo in cui
esse possono realizzare la loro vo-
cazione e in cui possono dare un
significato al loro lavoro.

I rapporti del CICIAM indicano
che le infermiere delle cure pallia-
tive nelle societa occidentali, sono
certamente ben addestrate da un
programma di studi superiori per
le accresciute competenze e abi-
lita. In altri paesi sono istituiti mo-

delli culturalmente adattati nelle
cure palliative (Sud Africa per i
pazienti di Aids).

Le infermiere sono essenziali
nelle cure palliative. Infermiere
ben addestrate e molto esperte, con
una lunga carriera dietro le spalle
fanno la scelta di diventare infer-
miere delle cure palliative ¢ la rea-
lizzazione della loro vocazione co-
me infermiere.

Le infermiere CICIAM voglio-
no e possono discutere i problemi.
Per conto delle infermiere cattoli-
che di tutto il mondo, che io ho1’o-
nore di rappresentare, dichiaro che
le infermiere sono rappresentate
nelle Commissioni Etiche, certa-
mente nelle cure palliative.

Ringrazio il Pontificio Consi-
glio per la Pastorale della Salute
per la continua attenzione alle in-
fermiere.

Le Infermiere cattoliche si sen-
tono protette dal Pontificio Consi-
glio per la Pastorale della Salute.
Umilmente domando ancora tutto
il sostegno necessario.

Dr. AN VERLINDE

Presidente del CICIAMS

(International Catholic Committee

of Nurses and Medico-Social Assistants)
(Commissione Cattolica Internazionale
delle Infermiere e delle

Assistenti Medico-Sociali)

Belgio
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7.4 Le cure palliative: in cosa cambiano il nostro

modo di vedere?

La mia congregazione, “la Xa-
viere”, non ¢ ospedaliera. Pur tutta-
via, essa fu chiamata a sostituire
una Pia Unione di vedove: le Dame
del Calvario, fondata nel dicianove-
simo secolo, per continuarne 1’ope-
ra di accompagnamento dei mori-
bondi presso Iistituto “Jeanne Gar-
nier” a Parigi. Abbiamo costituito
un’associazione di fedeli, e alcuni
laici si sono uniti a noi. All’interno
dell’istituto abbiamo fondato una
comunita che partecipa, con la cap-
pellania, all’animazione spirituale e
religiosa. Vi lavorano altre Xavie-
res, che perd non vi abitano: due
medici come me, la responsabile
dei volontari e numerosi volontari.
Due di noi sono membri del comita-
to di direzione dell’istituto. In
vent’anni, la pratica delle cure pal-
liative mi ha portato, come religiosa
e medico che esercita la propria
professione in un istituto cattolico
di cure palliative e in altri ospedali
pubblici, ad ampliare la mia conce-
zione di cura. La medicina attuale
esige una continua interrogazione
etica, per discernere 1’atteggiamen-
to medico ponderato; & questo il no-
stro compito nel campo delle cure
palliative, la cui etica poggia su un
umanismo giudeo-cristiano. Ho
scoperto anche quale fosse la batta-
glia politica che tutti noi, laici e re-
ligiosi, dobbiamo intraprendere per
contribuire allo sviluppo delle cure
palliative. Ogni persona il cui stato
lo richieda, dovrebbe, in effetti, po-
ter beneficiare di queste cure ed es-
sere rispettata e accompagnata fino
al termine della sua vita.

1.11 posto preponderante
della tecnica esige maggiore
attenzione alla qualita
della relazione

Lungi dal disprezzare i progres-
si tecnici medici di cui anch’essi

beneficiano, i professionisti delle
cure palliative affermano che il va-
lore e la qualita delle cure non di-
pendono soltanto dall’efficacia o
dalle prodezze della tecnica, ma
che loro parte integrante ¢ la rela-
zione con il malato e con i suoi fa-
miliari, la cui sofferenza spesso
non viene considerata in modo
adeguato. Una priorita in tema di
cure palliative ¢ quella di creare un
clima di fiducia e di dialogo tra tut-
te le parti coinvolte. Cio si traduce
in una costante negoziazione con
tutti e tra il personale curante, per
le piccole cose cosi come per le
grandi decisioni. Per questo ¢ indi-
spensabile un’informazione since-
ra, garbata, rispettosa del malato e
della sua famiglia. Un’informazio-
ne insufficiente non gli permettera
di partecipare alle decisioni che lo
riguardano.

Sottolineiamo tre aspetti della
relazione, che ne mostrano tutta
I’importanza.

a. Se una malattia grave isola
progressivamente il malato e i suoi
familiari, la relazione permette lo-
ro di trovare le parole per esprime-
re la propria sofferenza e, allo stes-
so tempo, qualcuno in grado di
ascoltare. Condivisa con altri, la
sofferenza diventa meno oppri-
mente. Le difficolta di comunica-
zione tra il malato, 1 suoi familiari
e il medico accentuano la solitudi-
ne del malato, lo isolano e possono
anche provocare delle turbe com-
portamentali. Quando la prova ¢
troppo pesante, il malato non ha
piu la forza necessaria per rialzar-
si, e a volte manifesta il proprio
malessere diventando aggressivo
nei confronti del personale curante
o dei suoi familiari. Anche le fami-
glie avvertono a volte la sensazio-
ne di essere isolate. Ciascuno dei
membri esita a far pesare sull’altro
la propria angoscia e le proprie in-

quietudini e, alla fine, si sente solo
a sopportare questa prova. Inoltre,
quando la malattia si prolunga, gli
amici si allontanano, perché non
sanno pil cosa dire o cosa fare. Le
famiglie allora apprezzano ancor
di piu I’accoglienza e il sostegno
offerto loro dal personale curante,
dai volontari e dai membri della
cappellania. La nostra comunica-
zione con le famiglie non deve ri-
dursi all’informazione sulla condi-
zione del malato, ma deve essere
occasione per scoprire la sofferen-
za particolare dei parenti e attenua-
re paure e timori.

b. La malattia e la vicinanza del-
la morte fanno temere la lacerazio-
ne del corpo e la fine. La relazione,
al contrario, tenendo conto delle
diverse dimensioni della persona e
rispettandone la singolarita, re-
staura unita e calma. La medicina,
sempre piu specialistica, da I’im-
pressione al malato di essere rara-
mente considerato nella globalita
del proprio essere. Le ricerche
complementari e i trattamenti SOno
effettuati da équipe diverse, ognu-
na competente in un campo speci-
fico. I progressi medici, tanto al li-
vello delle conoscenze quanto del-
le capacita tecniche, sono ottenuti
a costo di una oggettivazione del
corpo umano, che ¢ quanto il rigo-
re scientifico esige. Se il ricercato-
re deve astrarre il singolo per stu-
diare I’essere umano, il clinico de-
ve passare da questa astrazione al
singolo. Nelle cure palliative, &
fondamentale considerare il mala-
to come soggetto, tenendo conto
della globalita della sua persona e
della complessita della sua soffe-
renza.

c. Non é raro che il malato dubi-
ti del senso della vita. Anche le fa-
miglie si interrogano sul valore di
questa vita di dipendenza e di sof-
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ferenza a volte interminabile. In si-
tuazioni particolarmente difficili,
il personale curante rischia di per-
dere il senso del proprio lavoro. La
relazione che si viene a creare tra
questi vari partner contribuisce al-
I’elaborazione del senso. Solo chi
passa attraverso la prova della ma-
lattia o si avvicina alla morte pud
dare un senso a cio che sta viven-
do. L’entourage ¢ ridotto al silen-
7io, anche se ¢ tentato di imitare gli
amici di Giobbe, dispensando al
malato consigli o spiegazioni ra-
zionali. Piu spesso, i familiari en-
trano in questa ricerca di senso per
se stessi, e neanche i membri del-
I’équipe sono esentati da questo
interrogativo esistenziale o spiri-
tuale che pud iscriversi in una tra-
dizione religiosa.

E difficile restare a fianco di chi
non riesce a dare pitt un senso alla
propria vita: ¢ una sfida. Famiglie
stremate o personale curante “in
burn out” confermano purtroppo il
malato nella perdita dell’autosti-
ma. La relazione, al contrario,
apre una breccia in questa situa-
zione apparentemente senza usci-
ta. Il filosofo Catherine Chalier lo
esprime in maniera meravigliosa:
“Ascoltare senza avere risposte,
senza sapere nulla sul senso che
uno si aspetta, significa che biso-
gna trovare in sé sufficiente dispo-
nibilita per accogliere le parole e i
silenzi dell’altro senza coprirlo su-
bito della propria volubilita e della
propria inquietudine. Vuol dire
trovare in sé le risorse necessarie
per far capire a colui che soffre
che la sua vita unica di persona in-
sostituibile, non & vana, che essa
ha valore per un altro, non per i
suoi meriti, non per le sue soffe-
renze, ma perché in essa e attra-
verso di essa, 1I’Infinito ha preso
nome e volto™'. L’atmosfera di fi-
ducia e il dialogo tra tutti favori-
scono questa elaborazione di sen-
so che non dispensa dalla soffe-
renza né dalla tristezza.

2.La scelta
dell’interdisciplinarieta
modifica, ampliandola,
la concezione di cura

— Il tenere conto della sofferenza
del malato e dei suoi familiari, nel-
le sue diverse componenti, implica
I’intervento di pill persone. Mentre

la pluridisciplinarieta ¢ un mettere
in comune informazioni relative a
diverse scienze o discipline, I’in-
terdisciplinarieta & un’interazione
tra queste diverse discipline. Essa
dipende da una apertura di spirito,
da una curiosita intellettuale che
spinge a uscire dal proprio ambito
e dal proprio linguaggio. L’inter-
disciplinarieta ¢ difficile. La prati-
ca interdisciplinare rischia di esse-
re invalidata da cio che la fonda,
cioe la diversita, la differenza e la
moltiplicazione dei linguaggi, dei
punti di vista e dei metodi. Un’al-
tra difficolta sta nel cambiamento
di mentalita che essa esige. Infine,
gli operatori sanitari lavorano an-
cora troppo spesso in maniera in-
dividualistica, e allora I’équipe
non puo funzionare in modo sano.
Fondando il Saint Christopher’s
Hospice, Cicely Saunders diede il
via a una concezione pill vasta di
cure. Ella infatti invito i suoi colla-
boratori a modificare la propria
pratica, lavorando in équipe com-
poste da diversi professionisti e
volontari.

— L’ampliamento delle cure pro-
vocato dall’interdisciplinarieta ha
fatto posto a operatori non profes-
sionisti, i volontari, che, lungi dal
sostituirsi al personale curante, ne
sono piuttosto un complemento e
un sostegno. Come cittadini, i vo-
lontari fanno la difficile scelta di
prendersi cura dei malati e dei lo-
ro familiari. Essi partecipano al
rinnovamento del tessuto sociale.
“Si assumono i rischi della presen-
za presso ’altro, che ¢ vicino alla
morte, in un legame fondamentale
di umanita™. I volontari, il perso-
nale curante, i familiari, partner —
ciascuno per la propria parte — nei
confronti del malato che si appros-
sima alla morte, “non costituisco-
no forse la societa, laddove essa
non esiste pit”’? Sempre a titolo di
volontariato, ma con una funzione
differente, i membri delle équipe
della cappellania, appartenenti a
religioni diverse, hanno un proprio
ruolo nell’ambito dell’équipe in-
terdisciplinare.

3.1l dialogo al centro delle cure:
un’esperienza creatrice

Le difficolta relazionali tra gli
operatori sanitari e talune famiglie
si risolvono spesso dopo aver in-

staurato un dialogo. A volte, & ne-
cessario I’intervento di una terza
persona per ristabilire un minimo
di dialogo tra gli uni e gli altri.

— In cosa consiste il dialogo?
Faccio riferimento a Martin Buber.

- Il dialogo ¢ I’elemento fondan-
te la realta delle persone che si ri-
volgono I’una all’altra. Gli interlo-
cutori beneficiano di un’ugua-
glianza iniziale a livello di status,
sono reciprocamente responsabili
I’uno dell’altro, 1a loro relazione €
simmetrica. Molto spesso la no-
stra relazione con gli altri ¢ cosifi-
cante. Buber propone un atto radi-
cale di “mutazione” che impegna
tutta la persona, vera conversione
dell’essere.

- 1l dialogo € un’esperienza di
incontro e non del sapere. Esso ¢ al
cuore della parola, ma anche dei
gesti e degli atteggiamenti. E mo-
vimento verso 1’altro. Il suo scopo
¢ quello di instaurare un mondo
nuovo, in cui i protagonisti si crea-
no a vicenda, creazione reciproca
che non ¢ altro che espressione
d’amore.

- Il dialogo non si riduce a un
mezzo né a uno strumento di co-
municazione. La sua finalita & I’e-
laborazione comune del senso.

— Quali sono le condizioni ne-
cessarie al vero dialogo?

La responsabilita di ciascuno &
impegnata nella ricerca comune di
una verita. Per essere profondo e
autentico, il dialogo esige, allo
stesso tempo, trasparenza e segre-
to, scambio e riserva. Anche se il
pit delle volte avviene tra due per-
sone, esso puo anche coinvolgerne
altre. Il dialogo ¢ creatore di senso,
frutto dell’incontro tra gli interlo-
cutori; non si tratta pit di parlare a
qualcuno ma di parlare con qual-
cuno.

— Il dialogo e Uetica

Dialogo ed etica sono intima-
mente legati: ’etica & necessaria al
dialogo e il dialogo all’etica. L’in-
tesa o la condivisione delle stesse
convinzioni non sono condizioni
preliminari al dialogo, che si ela-
bora piuttosto a partire dalla diffe-
renza esistente tra gli interlocutori.
Il lavoro nel campo delle cure pal-
liative esige una riflessione etica
personale e in équipe. E una co-
stante ricerca di una medicina ade-
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guata, che rispetta I’essere umano
nella sua dignita inalienabile fino
alla fine della sua vita, prescinden-
do dal suo stato fisico o psichico.
Cio presuppone una formazione
che ognuno puo scegliere e, allo
stesso modo, una politica di for-
mazione all’interno dell’istituto.
Nel nostro istituto tutto il persona-
le, i volontari e i membri dell’ équi-
pe della cappellania godono di un
periodo di formazione settimanale,
in cui si forgia il nostro spirito co-
mune € in cui vengono ricordati,
discussi e approfonditi i valori sui
quali si poggiano la nostra presen-
za e la nostra azione nei confronti
del malato e dei suoi familiari.

— Dialogo inter-religioso e in-
ter-filosofico

Il nostro istituto ¢ cattolico, ma
facendo parte del servizio sanitario
pubblico, accoglie malati di ogni
convinzione. Tra i membri del per-
sonale annoveriamo cristiani, cre-
denti di altre religioni, non creden-
ti e atei. Ciascuno di loro, comun-
que, ha aderito alla Carta dell’Isti-
tuto e si impegna a rispettarla. La
stessa cosa vale per i volontari e
per I’équipe della cappellania. Una
grande attenzione ¢ rivolta da tutti
all’interrogazione e al cammino
spirituale del malato e dei suoi fa-
miliari. Il dialogo inter-religioso, a
volte “inter-filofosico”, e I’espe-
rienza ecumenica arricchiscono
enormemente anche se a volte ci
interpellano a livello personale.

4. La preoccupazione
dell’aspetto politico si iscrive
nell’impegno nel campo
delle cure palliative e
testimonia un’ampia
concezione della cura

Come curare un malato in parti-
colare senza avere, nel profondo,
la preoccupazione che tutti possa-
no accedere a queste cure? I mala-
ti che noi non possiamo accoglie-
re, ricevono accoglienza da altre
parti? Il numero di strutture di cure
palliative e lo sviluppo di queste a
domicilio ¢ insufficiente, nel no-
stro Paese e ancor pill su scala
mondiale. Come contribuire a far
evolvere questa situazione? Se si
impone un’azione a piu alto livel-
lo, essa puo essere svolta soltanto
da alcuni (laici e religiosi), mentre,
al contrario, la sensibilizzazione
dell’insieme della societa spetta a
tutti e a ciascuno di noi. Si tratta di
una preoccupazione e/o di un im-
pegno politico nel senso pitt ampio
del termine. In effetti, gli interro-
gativi posti dalla cura e dall’ac-
compagnamento delle persone in
fin di vita, malati o non, non sono
riservate né agli operatori sanitari
né alle associazioni di volontaria-
to, ma riguardano tutta la societa.

In conclusione. Le cure basate
sulla relazione e sul dialogo, sono
anzitutto una risposta all’appello
del malato o dei suoi cari. Prender-
si cura di lui vuol dire accettare la

responsabilita che abbiamo nei
suoi confronti, vuol dire attestare
la dignita della sua persona mal-
grado il suo aspetto, perché egli re-
sta sempre una persona. Tale con-
cezione delle cure rispetta anche la
nostra dignita come custodi dei no-
stri fratelli, come prossimo solida-
le e creativo. Essa allarga i nostri
orizzonti. Come articolare la
preoccupazione del singolo e del-
I’universale? Il nostro impegno
nelle cure palliative poggia su fon-
damenti e valori solidi, che ricono-
sciamo come evangelici ed umani-
sti. Come cristiani — laici, religiosi
e sacerdoti — vogliamo far traspari-
re, attraverso di noi, 1’amore infi-
nito e preferenziale di Dio verso
ogni persona, riconoscendo nel
contempo I’estrema liberta dello
Spirito all’opera nell’altro che ci
interpella, ci trasforma e ci arric-
chisce’.

Suor MARIE-SYLVIE RICHARD
Medico, Direttrice dell’Istituto

per le Cure Palliative “Jeanne Garnier”,
Parigi, Francia
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2 MATRAY B, La présence et le respect,
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ris, DDB, 2004, p 246

* RICHARD M-S, Soigner la relation en fin
de vie, malades familles soignants, Paris, Du-
nod, 2003
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CRISTINA CALABRESI

7.5 Le cure palliative e la famiglia

Buongiorno, ringrazio per esse-
re stata invitata ad un Convegno
cosi importante per I’approfondi-
mento dello studio sulle “Cure Pal-
liative”, certa che i risultati di que-
sto incontro, che si ¢ proposto di
esaminare gli aspetti dell’argo-
mento da tanti punti di vista, po-
tranno portare benefici per i desti-
natari delle cure.

Sono Cristina Calabresi, presi-
dente della Fondazione Federico
Calabresi, cosi chiamata in onore
del mio defunto marito professor
Federico Calabresi, che fu prima-
rio di Oncologia Medica all’Istitu-
to Regina Elena di Roma.

La Fondazione ¢ stata costituita
nel 1995. Tra le attivita svolte, prio-
ritaria ¢ la realizzazione di una li-
nea editoriale di opuscoli informa-
tivi per il paziente e i suoi familiari
sulle diverse forme tumorali.

Finora abbiamo prodotto 17 opu-
scoli; i testi, stampati in migliaia di
copie, vengono distribuiti gratui-
tamente nei reparti di Oncologia
del territorio nazionale; 1’intento
degli opuscoli consiste nel dare
una semplice spiegazione e descri-
zione della malattia tumorale e le
possibili cure per affrontarla, nel
supportare il paziente e i familiari
in balia di un male spesso scono-
sciuto, e sostenerli nel loro percor-
so di convivenza con la malattia.

Nel momento in cui il medico
comunica la diagnosi, da spiega-
zioni sulla malattia, sulle terapie
da somministrare, informa sui pos-
sibili effetti collaterali, il paziente
e i familiari possono rimanere tur-
bati emotivamente dalla scioccan-
te notizia di aver contratto un tu-
more, per convinzione generale,
erroneamente considerato in ogni
caso inguaribile.

Da sempre cid che non si cono-
sce genera paure; il cancro, essen-
do spesso associato alla morte, ¢
una espressione che spaventa, ma
si deve distinguere tra tumori cu-
rabili e incurabili.

Possedere questo piccolo libret-
to, consultabile in qualsiasi mo-
mento, puo facilitare il contatto
con la malattia; le informazioni,
date prima del verificarsi degli
eventuali effetti collaterali, aiuta-
no a mitigare 1’ansia al presentarsi
dei problemi come quelli che ri-
guardano le chemioterapie e le ra-
dioterapie.

I pazienti e i familiari tramite
I’opuscolo apprezzano la compe-
tente attenzione da parte di medici
e associazioni; il trovarsi in una si-
tuazione comune attenua I’allarme
e li aiuta ad accettare la nuova
realta.

Tali informazioni vengono date
con un linguaggio semplice e im-
mediato, accessibile a tutti, inoltre
il testo ¢ illustrato e sdrammatiz-
zato con delle vignette.

Nel 2002-2003 i nostri opuscoli
informativi sono stati oggetto di
un protocollo di ricerca denomi-
nata “Sperimentazione sull’infor-
mazione ai pazienti e ai familiari”
(R. Passalacqua et al., Cremona)
svoltasi in 38 strutture oncologi-

che italiane. Lo scopo era di veri-
ficare se dare informazioni fosse
di aiuto ai pazienti oncologici e ai
loro familiari. I risultati sono stati
molto positivi: il 20% dei pazienti
informati ha riduzione dell’ansia,
della depressione e accetta meglio
la malattia.

Quando la malattia raggiunge
uno stadio per cui il paziente non
reagisce piu alle cure convenzio-
nali, si puo e si deve ricorrere alle
cure palliative; non va mai pro-
nunciata la frase “non c’¢ piu
niente da fare”, si possono conti-
nuare a somministrare farmaci per
sostenere il fisico, praticare la te-
rapia del dolore e dare forte aiuto
affettivo, psicologico e spirituale.
L’ obiettivo ¢ il raggiungimento di
una ‘“qualita di vita” sostenibile
per i pazienti e le loro famiglie.

Durante il normale decorso del-
la malattia, ma tanto pit quando
I’aggravarsi diventa irreversibile,
il malato va considerato insieme
alla sua cerchia familiare; tutti i
componenti sono coinvolti attiva-
mente nel processo della malattia.

In passato si tendeva a isolare il
malato e a percepire la famiglia
come un peso, mentre attualmen-
te, nelle strutture piu evolute, si
coinvolge sempre di piu la fami-
glia, la cui partecipazione ¢ di con-
siderevole aiuto.

Nel periodo, anche molto lungo,
in cui il paziente si trova allo sta-
dio terminale della malattia, ha bi-
sogno della vicinanza dei congiun-
ti per poter vivere la sua condizio-
ne nel modo pil sereno possibile,
circondato dagli affetti piu cari.

I familiari, di fronte alla soffe-
renza del parente malato, possono
aumentare lo stato di ansia, sia per
paura della perdita della persona
cara sia per I’insorgere delle tante
difficolta (che possono essere pro-
blemi pratici o a volte, economici).

Inoltre, nel peggioramento della
patologia, puo accadere che gli
amici, a causa di reticenza e inca-
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pacita di relazionarsi, si allontani-
no determinando I’isolamento del-
la famiglia che rischia di chiudersi
nel microcosmo della malattia.

Per questo ¢ importante dare
ascolto ai congiunti, condividere il
loro dolore e sollevarli in parte
dalle ansie con un partecipato e
competente sostegno e di conse-
guenza instaurare un’atmosfera di
accettazione, collaborazione, e re-
lativa serenita.

E necessario incentivare la col-
laborazione tra il personale sanita-
rio, adeguatamente preparato, e la
famiglia; ¢ opportuno umanizzare
al massimo tale rapporto: il soste-
gno e il conforto alla famiglia so-

no indispensabili; il nucleo fami-
liare, se sollevato dai molti disagi
pratici e psicologici con i quali si
trova a convivere quotidianamen-
te, sara in grado di stare accanto
all’ammalato nel migliore dei mo-
di, evitandogli cosi di sentirsi ab-
bandonato.

Attualmente si possono rilevare
progressi in alcuni, pill avanzati
reparti ospedalieri, dove il ruolo
fondamentale della famiglia ¢ sta-
to riconosciuto come elemento co-
stante di aiuto, conforto materiale
e affettivo, insostituibile per il pa-
rente malato di tumore.

Per concludere, ci auguriamo
che I’atteggiamento di ascolto e di

attenzione verso il paziente e la
sua cerchia familiare evolva e di-
venti fondamentale nella cura dei
malati oncologici e terminali, che
I’'umanizzazione si diffonda sem-
pre di pit da parte di medici, di in-
fermieri specializzati, di psicologi
e di associazioni di volontariato; e
in particolare queste ultime con
passione riescano a riempire vuoti
istituzionali, e aiutino ad infonde-
re coraggio e speranza anche nelle
situazioni piu difficili.

Sig.ra CRISTINA CALABRESI
Presidente Fondazione

Federico Calabresi

Roma
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7.6 Pastorale delle cure palliative

psicologi e assistenti sociali

Premessa

Il titolo assegnato alla mia rela-
zione mi ha fatto riflettere. Lo con-
sidero un piccolo test: psicologi e
assistenti sociali sono stati accor-
pati e collocati entro un’unica trat-
tazione; segno, forse, che tali ruoli
professionali vengono percepiti
come scarsamente distinti, poco
definiti. 11 “test” rivela come nelle
cure palliative, in Italia, questi due
ruoli siano ancora in cerca di una
pil precisa collocazione.

Psicologi e assistenti sociali ri-
schiano di essere relegati ad “op-
tional” quando I’Unita di Cure Pal-
liative ¢ influenzata e pressata da
esigenze di budget economico e
dalla tendenza a ridurre le “Cure
palliative” a “Medicina palliativa”.
Che si tenda a considerarli un op-
tional ¢ confermato anche da una
ricerca condotta in Italia dall’A-
genzia per i Servizi Sanitari Regio-
nali e dalla Fondazione Nazionale
Gigi Ghirotti tra il 2001 e i1 2003 e
riguardante i “bisogni nelle cure
palliative” (www.assr.it). In un
campione di 461 operatori di cure
palliative, provenienti da 31 Centri
(hospice, assistenza domiciliare,
assistenza ambulatoriale, day-ho-
spital), hanno risposto 14 psicolo-
gi e 9 assistenti sociali: un numero
molto limitato. Se escludiamo da
questo campione i volontari, otte-
niamo una percentuale di psicologi
pari al 3,9%. Questo dato ¢ confer-
mato dai risultati di un recente
censimento (novembre 2004) di-
vulgato alla stampa dalla Societa
Italiana per le Cure Palliative
(SICP): in Italia, su 5000 operatori
di Cure palliative, 200 sono psico-
logi (4%).

In questa relazione mi attengo
alla mia esperienza professionale,
al ruolo di psicologo che rivesto.
Non ho invece né competenza né
titolo professionale per parlare del

ruolo dell’assistente sociale. Espri-
mo comunque la mia stima agli as-
sistenti sociali, al loro prezioso la-
voro di mediazione tra la persona
con malattia in fase terminale, la
famiglia e le istituzioni. Il loro in-
tervento ¢ rilevante nel processo di
attivazione di risorse presenti nella
“rete di cure palliative” che final-
mente in Italia inizia a diffondersi.

Il mio discorso sul rinnovamen-
to dello psicologo nelle Cure pal-
liative si divide in due parti.

Nella prima, riassumo le fun-
zioni tecniche che solitamente lo
psicologo svolge o dovrebbe svol-
gere.

Nella seconda parte mi soffermo
su alcune funzioni poco studiate,
da valorizzare al fine di una inno-
vazione del ruolo dello psicologo.

Funzioni tecniche dello
psicologo nelle cure palliative

Per quanto riguarda le funzioni
tecniche faccio una premessa.

Gli psicologi che in Italia lavo-
rano nell’ambito delle cure pallia-
tive possono trovarsi in contesti e
situazioni estremamente variabili.
Possono operare, infatti, sia in zo-
spice sia a domicilio, o in Centro
di ascolto, cosi come in ospedale,
in ambulatorio o in day hospital.
Possono essere parte integrante
dell’équipe o essere specialisti
esterni consultati all’occorrenza, e
il cui ruolo rischia di essere — per
cosi dire — “medicalizzato” se
chiamati a intervenire esclusiva-
mente in momenti di crisi e di
emergenza. Possono essere esclu-
sivamente abilitati alla professio-
ne di psicologo o anche specializ-
zati in psicoterapia. Tra gli esperti
di scienze psicologiche che pos-
siamo incontrare nell’ambito delle
cure palliative ci sono anche i me-
dici con formazione in psicologia

e gli psichiatri. Considerate queste
differenti contingenze, possiamo
individuare ed elencare sette prin-
cipali funzioni: supervisione di
gruppo; consulenze individuali
agli operatori; partecipazione alle
riunioni d’équipe; colloqui con i
familiari del paziente; colloqui
con i pazienti; formazione perma-
nente; ricerca.

1. Supervisione di gruppo: lo
psicologo puo condurre incontri di
gruppo dei componenti dell’équi-
pe di Cure palliative o dei volonta-
ri, per facilitare 1’espressione di
emozioni e la condivisione di
esperienze. Contribuisce in tal mo-
do alla prevenzione della sindrome
del burn out.

2. Consulenze individuali agli
operatori: lo psicologo puo offrire
sostegno o supervisione individua-
le a operatori dell’équipe sottopo-
sti a stress particolari o in crisi.

3. Partecipazione alle riunioni
d’équipe: durante le riunioni del-
I’équipe puod esprimere il proprio
parere per migliorare 1’assistenza o
affrontare una situazione proble-
matica sul piano comunicativo o
emozionale.

4. Collogui con i familiari del
paziente: lo psicologo pud avere
colloqui con la famiglia riunita o
individualmente con un familiare
in varie fasi dell’assistenza: du-
rante la visita valutativa iniziale
(solitamente insieme al medico,
all’infermiere o all’assistente so-
ciale), periodicamente durante il
periodo di assistenza o nel perio-
do del lutto.

5. Colloqui con i pazienti: que-
sta funzione ¢ in Italia motivo di
dibattito. Alcuni modelli di assi-
stenza considerano fondamentale
I’intervento diretto dello psicologo
nel processo di cure al paziente; al-
tri modelli lo escludono. Solita-
mente lo psicologo interviene solo
su espressa richiesta del paziente,
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ma cio non ¢ facile che avvenga in
contesti culturali in cui lo psicolo-
go ¢ considerato come il “dottore
dei pazzi” o quando manca un’a-
deguata informazione al paziente
sulle funzioni e sul ruolo dello psi-
cologo.

6. Formazione permanente: lo
psicologo pud essere impegnato
nella formazione permanente degli
operatori professionisti e dei vo-
lontari di cure palliative. L’ obietti-
vo ¢ solitamente affinare le com-
petenze di base relazionali e comu-
nicative.

7. Ricerca. Laricerca scientifica
¢ un’attivita ritenuta fondamentale
nelle cure palliative da quando
hanno superato ormai lo stadio
pionieristico. Lo psicologo ¢ chia-
mato a dare il suo contributo di “ri-
cercatore”’, sia in un’ottica di inte-
grazione delle competenze per il
miglioramento del processo e de-
gli esiti della cura, sia nell’indagi-
ne specifica delle dinamiche psi-
cologiche, affettive, relazionali
che caratterizzano la fase finale
della vita.

Una nuova prospettiva:
lo psicologo come ‘“‘garante

Proviamo ora ad allargare la
prospettiva.

Consideriamo quella che defini-
sco “I’anima” delle funzioni tecni-
che appena elencate, quel “valore
aggiunto” che rende ciascuna delle
precedenti funzioni, peculiare ed
esclusiva competenza dell’esperto
della psiche, formatosi nel corso di
lunghi anni di studi di discipline
psicologiche, di lavoro su se stesso
e di lavoro sotto supervisione, oltre
che d’incessante apprendimento
accanto all’'uomo che muore (Fer-
ri, 2001a).

La stessa presenza integrata e at-
tiva dello psicologo nell’équipe di
cure palliative svolge una funzione
silenziosa, ma carica di “efficacia
simbolica”. L’ operato dello psico-
logo assume dunque anche il valo-
re di simbolo, di vettore dinamico
di significato.

Iniziamo con il considerare lo
psicologo come: garante della
complessita. Su questo concetto
ho avuto modo di confrontarmi
nel 2003 con la psicologa Marie
De Hennezel durante una sua visi-
ta alla Fondazione Nazionale Gigi

Ghirotti. E da lei che ho sentito per
la prima volta definire lo psicologo
di cure palliative “garante della
complessita”. “Complessita”, in
quanto nulla puo essere banale di
fronte alla sofferenza e alla morte.
L’esperienza della malattia e quel-
la della sofferenza non possono es-
sere ridotte e semplificate. Lo psi-
cologo ha il compito di mantenere

alto il valore della complessita.
Deve essere in grado di individua-
re le dinamiche che animano di-
verse situazioni e differenti conte-
sti. “Garantire la complessita”
vuol dire essere sentinella e difen-
sore della complessita contro le
tendenze riduttiviste e banalizzan-
ti; contro le tendenze a fermarsi al-
la superficie delle domande della
persona morente; significa mettere
la propria professionalita come
puntello contro le spinte alla sem-
plificazione eccessiva; contro tutto
cio che costringe la ricchezza del
“qualitativo” a entrare nell’imbuto
del “quantitativo”; contro la tenta-
zione, presente nella formazione in
cure palliative, a minimizzare, ren-
dendolo secondario, il severo se-
taccio del “saper essere”, cedendo
troppo alla seducente riproducibi-
lita standardizzata del “sapere” e
del “saper fare”.

Marie De Hennezel ha parlato
dello psicologo anche come ga-
rante dell’affettivita all’interno
dell’équipe di Cure palliative. Egli
ha gli strumenti per poter com-
prendere quando nell’équipe c’¢
qualcosa che non va, quando le

emozioni gradevoli che seguono la
soddisfazione di bisogni sono an-
nientate da emozioni e sentimenti
sgradevoli, che segnalano bisogni
insoddisfatti e frustrati. Emozioni
e bisogni appartengono a dimen-
sioni e processi spesso sotterranei,
mascherati, che sfuggono alla con-
sapevolezza degli operatori. Lo
psicologo che riceve dal gruppo il
mandato di garante dell’affettivita,
pud giocare un ruolo importante
per prevenire la sindrome del burn
out, per prevenire conflitti interni
al gruppo e per promuovere 1’e-
spressione di emozioni piacevoli.
Prendo da Marie Bernard Chi-
caud (1998) I’idea che lo psicolo-
go sia il garante dell’identita della
persona sofferente e della sua au-
tonomia di scelta. Garantendo 1’i-
dentita della persona, lo psicologo
ne riconosce e rispetta I’unicita
delle scelte, dei desideri, della sto-
ria personale. Ponendosi come ga-
rante dell’identita, lo psicologo fa-
vorira nella persona 1’espressione
dell’autenticita del suo “‘esserci’;
I’aiutera a proteggersi da etichette
e identita costruite e imposte dal
contesto culturale che la vuole
stigmatizzata come: “un malato
terminale” o “un Karnofsky 407.
Garantire I’identita ¢ dunque fon-
damentalmente una pratica del ri-
spetto della persona, un adatta-
mento alla sua unicita: «Nell’en-
trare in contatto con la persona che
soffre» — scrive la psicologa S. Ge-
raci riferendosi alla sua esperienza
nelle Cure palliative — «in questo
tentativo di “farmi tutto a tutti”,
come dice S. Paolo, mi accorgo di
rendermi spesso come 1’acqua, che
prende la forma del contenitore in
cui si versa - mentre trasmette le
sue proprieta vitali - con rispetto e
discrezione» (Geraci, 2000, p.13).
Lo psicologo ha pure la straordi-
naria opportunita di incontrare la
“realta del sollievo” e di agire co-
me garante del sollievo vissuto
(Ferri, 2003; 2004). Le cure pallia-
tive non sono in grado di cancella-
re del tutto la sofferenza: possono
di fatto “sospenderla”, “lenirla”,
evitando il dolore cosiddetto “inu-
tile”; le cure palliative devono,
quindi, poter garantire il “sollie-
vo”. Ciascuno di noi ha piu volte
vissuto I’esperienza del sollievo
nel corso dell’esistenza; ma duran-
te le cure al termine della vita, 1’e-
sperienza del sollievo acquisisce
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un valore assai piu rilevante che in
altre circostanze e si verifica molto
piu frequentemente di quanto pos-
sa apparire a uno sguardo superfi-
ciale. Esistono grandi ed evidenti
sollievi e sono rari; molteplici so-
no quelli piccoli, discreti, intimi.
Piu che il raggiungimento del sol-
lievo (ad esempio, I’effetto leniti-
vo di un farmaco analgesico), lo
psicologo puo garantire il “sollie-
vo vissuto”, favorendo nella perso-
na malata e nel suo familiare la
consapevolezza di trovarsi in uno
stato di sollievo allorché lo speri-
menta. Lo psicologo offre alla per-
sona I’occasione di riconoscere e
“abitare” pienamente il sollievo,
allo scopo di gustarlo mentre lo
sperimenta nel qui e ora; il sollievo
pienamente gustato e vissuto di-
venta terreno fertile per accogliere
semi di speranza: «se ho gustato
sollievo adesso, potr0o gustarlo an-
cora in futuro». Il sollievo spiana
la strada alla speranza e allo psico-
logo spetta essere vigile per co-
glierla nel suo stato aurorale e con-
dividerla: «La speranza, infatti,
non puo essere data, ma solo con-
divisa» (Brusco, 1995, p.127).
Nella mia esperienza clinica ho
constatato che quanto piu la perso-
na ¢ consapevole e partecipe del
proprio sollievo, tanto piu ¢ capa-
ce di provare speranza e manife-
stare un atteggiamento di “apertu-
ra mentale” e uno stato d’animo fi-
ducioso.

Ispirandomi, infine, al pensiero
di Viktor Frankl (1977) ritengo che
lo psicologo che lavora nelle Cure
palliative possa caratterizzarsi an-
che come garante del significato.
Lo psicologo che “sa essere” ga-
rante del significato attiva in sé

una competenza o meglio una “do-
te”, che dovrebbe essere trasversa-
le, comune a tutti coloro che offro-
no Cure palliative: la sensibilita al-
la dimensione spirituale dell’ homo
patiens (Ferri, 2001b). Essere ga-
rante del significato non vuol dire
essere “‘suggeritori di significato”,
ma accoglierlo senza pregiudizi o
filtri razionalizzanti quando la per-
sona assistita lo scopre o cerca di
afferrarlo.

Ricordo la storia di Maria, 68
anni, una donna semplice, fisica-
mente minuta, sola, che aveva la-
sciato da giovanissima il suo vil-
laggio di origine in Sardegna per
venire a Roma a svolgere lavori
umili. Maria si ammalo di cancro.
Per sei anni visse accompagnata
dalle sofferenze dovute alla malat-
tia, a diciannove interventi chirur-
gici, a chissa quanti cicli di che-
mioterapia. Ebbi in dono dalla mia
vita professionale e umana 1’op-
portunita di accompagnarla nei
suoi ultimi tre anni, fino alla mor-
te. Piu volte mi chiedevo quale si-
gnificato avesse la vita per questa
donna, me lo chiedevo in silenzio,
dopo ogni visita a domicilio e do-
po ogni telefonata. Maria si lamen-
tava dei suoi dolori nei primi cin-
que minuti dell’incontro e poi af-
frontava altri argomenti; aveva
sempre domande premurose sulla
salute di chi I’assisteva. Dichiara-
va di volere bene a tutti i suoi “an-
geli”, a tutti i professionisti e ai vo-
lontari che la circondavano. 1l do-
lore, difficilmente controllabile dai
farmaci, la tormentava giorno e
notte, ma i suoi gemiti composti ri-
chiamavano tanto amorevole calo-
re umano, che lei ripagava con
un’infinita serie di: “Vi voglio be-

ne, siete angeli, i miei angeli”’. Ma-
ria, per la prima volta nella sua vi-
ta, si sentiva circondata da persone
che si prendevano cura di lei. Era
un’esperienza del tutto nuova per
lei. E stato proprio dalla grave con-
dizione di malattia che Maria stava
traendo il suo “sentirsi importan-
te”. Nell’essere presa in considera-
zione in quanto ammalata di can-
cro trovo un significato per la pro-
pria vita. Io ero con lei a custodire
con sacro rispetto questo significa-
to, nuovo, di valore, per legittimar-
lo, tenerlo vivo e garantirlo.

Dr. VITO FERRI

Psicologo, psicoterapeuta, sociologo
Fondazione Nazionale Gigi Ghirotti
Milano, Italia

Bibliografia

BRUSCO A. (1995), “Speranza e accompa-
gnamento pastorale”, in Autori vari, Speranza
dove sei? Le immagini della speranza nel
mondo della salute, Camilliane, Torino,
pp-119-132.

CHICAUD M.B. (1998), tr.it. La crisi della
malattia grave, Borla, Roma, 2000.

FERRI V. (2001a), “Centralita dei bisogni
nella relazione di cura. I bisogni degli psicolo-
gi”, in Livia Crozzoli Aite, Sara cosi lasciare
la vita, Paoline, Milano, pp.64-68.

FerrI V. (2001b), “L’accompagnamento
spirituale del malato in fase terminale”, in Li-
via Crozzoli Aite (a cura di), Sara cosi lascia-
re la vita?, Paoline, Milano, pp. 333-337.

FERRI V. (2003), “Il vissuto di sollievo”, in
Centro di ascolto psico-sociale “Ghirotti” (a
cura di), 1l sollievo. La cura del dolore in tut-
te le sue dimensioni, Angeli, Milano, pp.19-
37.

FERRI1 V. (2004), “Il sollievo ¢ ben pit di un
farmaco”, in Janus, n.13, pp.128-132.

FrRANKL V.E. (1977), tr.it. La sofferenza di
una vita senza senso, Elle Di Ci, Torino, 1992.

GERACI S. (2000), “Lo psicologo nelle cure
palliative. Alla scoperta dell’'umanita “nasco-
sta” in una professione”, Gigi Ghirotti Noti-
zie, anno XVI, n.4, pp.12-13.



DOLENTIUM HOMINUM N. 58-2005

149

RAYMOND ZAMBELLI

7.7 11 volontariato: nuovo approccio
nella Pastorale delle cure palliative

“Lourdes, sono 1 malati!” si dice
spesso. E subito si aggiunge: “I
malati sono un compito degli in-
fermieri e delle infermiere”. E ve-
ro che il Santuario Notre-Dame di
Lourdes ¢ forse il solo luogo di
pellegrinaggio al mondo a ricevere
ogni anno 80.000 pellegrini malati
o handicappati e pit di 200.000 in-
fermiere o infermieri per accom-
pagnarli, accoglierli, servirli. Cosi
questo alto luogo di pellegrinaggio
che ¢ Lourdes ¢ nello stesso tempo
un luogo faro di volontariato a ser-
vizio di coloro che soffrono.

Non si manchera di fare rimar-
care che quando un uomo o una
donna sono colpiti dalla malattia e
si recano in pellegrinaggio a Lour-
des, si tratta allora di un tentativo
che non ¢ direttamente legato a
quello delle cure palliative. E cer-
to. E pertanto non bisogna dimen-
ticare che, alla fine del XIX seco-
lo, il tentativo dei primi pellegrini
malati che si recavano a Lourdes
era una pratica straordinaria. Si
cessavano allora tutte le cure, si
prodigavano a colui che soffriva
solo le cure di cui aveva bisogno
per le sue comodita, lo si lasciava
tra le mani dei volontari le cui sole
cure erano di rendergli possibile
I’esperienza del pellegrinaggio al-
la Grotta di Massabielle. Cosi, stu-
diando questo aspetto spesso mi-
sconosciuto di Lourdes, non vi si
poteva vedere una pratica che pre-
figurava quella delle cure palliati-
ve che conosciamo oggi? Ma cosi
si uscirebbe dall’argomento che
mi ¢ stato chiesto.

Alla luce di cio che si vive a
Lourdes, mi accingo ad abbozzare
il profilo di un volontario in una
unita di cure palliative per rispon-
dere alla domanda: “Chi ¢&”. Poi,
tentero di definire 1’azione di que-
sto stesso volontario in una unita
di cure palliative: “Cosa fa?” Infi-
ne, e sempre basandomi su tutto

ci0 di cui io sono testimone a
Lourdes, proporro qualche traccia
per permettere a ciascun volonta-
rio occupato in una unita di cure
palliative di apprendere meglio il
Suo servizio.

Chi ¢ il volontario?

Le sapienti comunicazioni che
voi avete ascoltato nel corso di
questi tre giorni mi permettono di
dire prima cio che il volontario
presente in una unita di cure pal-
liative non &.

Questo volontario non ¢ né un
medico, né un membro del perso-
nale curante. E se egli ha qualche
competenza nell’ambito della me-
dicina, non ¢ a questo titolo che
egli ¢ presente nell’unita delle cu-
re palliative. Non fa dunque parte
del personale curante — né a un ti-
tolo né a un altro — e nondimeno la
salute corporale della persona ma-
lata vicino alla quale si trova lo
concerne. Non ¢ psicologo e non-
dimeno la salute psicologica di co-
lui che accompagna ¢ importante
per lui. Non ¢ assistente medico-
sociale e nondimeno cio che fanno
questi operatori particolari per la
persona malata sono importanti
per lui.

Ugualmente, il volontario di cui
parliamo non ¢ un prete. E nondi-
meno egli si preoccupa della salu-
te spirituale della persona malata e
della sua fine ultima. Egli non &
religioso o religiosa e nondimeno
egli vuole favorire, mettendolo in
opera un approccio cristiano della
fine della vita.

Il volontario presente in una
unita di cure palliative non ¢ ne-
cessariamente un membro della
famiglia o un amico o un vicino
del malato. E nondimeno lui tiene
a cuore la salute affettiva della
persona malata al punto di voler

fare tutto cio che ¢ in suo potere
per favorire il meglio possibile un
clima relazionale.

Cosi, il volontario non & uno
specialista di uno dei componenti
della persona malata. Al contrario,
sara piuttosto un generalista inte-
ressato alla persona malata nel suo
complesso.

Di fatto il volontario ¢ presente
in una unita di cure palliative per-
ché l1a un uomo soffre e i suoi gior-
ni sono in pericolo. Nell’ora in cui
la morte fa inesorabilmente la sua
opera nel corpo della persona ma-
lata, il volontario ¢ accanto alla vi-
ta. Egli € un apostolo della vita, ri-
cordando con la sua presenza il
mistero della vita, la sua bellezza,
il suo prezzo.

Il volontario ¢, come indica il
suo nome in francese (Bénévole)',
colui che vuole il bene dell’altro.
Egli vuole il meglio per gli altri. E
ci0 in una gratuita totale. Egli non
riceve né salario né ricompensa né
compenso. E la per donare il suo
tempo, la sua persona, per darsi ac-
compagnando la persona malata.

Per definire in termini positivi il
volontario presente in una unita di
cure palliative, si puo dire che egli
¢ un uomo della relazione, una re-
lazione fondata sulla scelta de “la
vita”, ancorata sulla difesa de
“I"'uomo”, e sulla volonta di aiuta-
re ’'uomo a vivere fino al suo ulti-
mo respiro. La relazione di ac-
compagnamento della persona che
soffre diviene cosi relazione con le
altre persone che attorniano la per-
sona malata.

L’'uomo della relazione d’ac-
compagnamento, il volontario non
¢ tuttavia solo nel servizio che
compie. In effetti, il volontario fa
prima parte di una équipe di ac-
compagnatori volontari, che puo
essere sostituita in una associazio-
ne o nel servizio della Chiesa.

E d’altronde a questo titolo che
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interviene piu spesso. Ha dunque
tutta una vita unita alla sua attivita
di volontario. E motivato dalla fe-
de, guidato da un’etica, ¢ al servi-
zio di una convinzione. La pre-
ghiera, la riflessione, la formazio-
ne, la condivisione contribuiscono
a fare di lui cio che &. Poi, nella
sua qualita di volontario, & inte-
grato in un modo pill 0 meno
esplicito nell’equipe che circonda
la persona malata che beneficia
delle cure palliative. Accanto ai
medici, al personale curante, agli
altri intervenienti ancora, egli ha il
suo posto per cio che ¢.

Che fa il volontario?

In una unita di cure palliative il
volontario ¢ dunque colui che ac-
compagna la persona malata arri-
vata al termine della sua vita: per
questo egli si fa compagno di colui
che soffre. Egli dimora in sua
compagnia. Gli tiene compagnia.
In un certo modo, condivide il pa-
ne di colui che ¢ suo compagno.
Pane della sofferenza. Pane della
domanda, pane dell’angoscia,
molto spesso.

Per fare cosi la strada con colui
che egli accompagna, il volonta-
rio si mette al ritmo, al passo, al-
I’altezza della persona malata. Si
fa attento per raggiungere 1’altro
nella sua realta, nella sua capacita,
nella sua attesa. Non impone
niente, egli accompagna. Non si
impone, ¢ una presenza. Non di-
spone dell’altro, gli lascia il primo
posto.

Questo accompagnamento ¢ fat-
to di disponibilita e di rispetto, di
discrezione e di ascolto e di questo
a priori che fa considerare la per-
sona malata piu importante di sé
stesso.

Per un tale atteggiamento, il vo-
lontario permette una qualita di re-
lazione di cui ogni istante ¢ pre-
zioso perché la vita non ha prezzo.
Cosi I’accompagnamento non ha
solamente un’assistenza che con-
durrebbe a una relazione unilate-
rale. Non si tratta dunque di una
relazione dove uno sarebbe attivo
e I’altro passivo, ma bensi di una
relazione che & un incontro tra due
persone. Ma certo questa relazio-
ne non ¢ semplice a iniziare tanto
I’asimmetria ¢ evidente. In effetti
I’uno dei due ¢ caratterizzato dalla

forza 1’altro, al contrario dalla de-
bolezza. Cosi I’accompagnamento
di una persona che vive 1’ultimo
periodo della sua vita in una unita
di cure palliative puo assomigliare
da una parte alla relazione di un
genitore con un bambino di pochi
anni, di un maestro con un giova-
ne allievo. E una relazione da con-
siderare nel tempo, con la preoc-
cupazione per colui che ¢ in una
posizione dominante d’applicare
alla sua situazione presente, ma
transitoria, le parole di Giovanni
Battista: “Bisogna che egli cresca
e che io diminuisca”.

Questo incontro tra il volontario
e la persona malata s’inscrive essa
stessa in una storia. Il tempo ritro-
va la sua importanza, poiché ogni
visita si riferisce alla precedente e
gia determina la visita seguente.
La durata permette alla fiducia di
instaurarsi. Ognuno pud allora
iniziare a essere cio che ¢ al di 1a
della sua debolezza, della sua fra-
gilita, della sua precarieta, per 1I’u-
no e al di la della sua necessaria ri-
serva, del suo indispensabile pu-
dore, del suo immenso rispetto
per I’altro.

Entrando cosi lentamente ma
veramente nella realta della sua
umanita ferita a morte, la persona
malata potra ormai vivere meglio
I’istante presente alla luce dell’ul-
timo istante. Poiché, a questo sta-
dio della relazione, la prospettiva
della morte non ¢ piu cio che fre-
na, che neutralizza, che paralizza,
in una parola che impedisce di vi-
vere. Al contrario questa inelutta-
bile scadenza della morte ¢ in un
certo modo cio che fa vivere, ap-
prezzando al suo giusto e infinito
valore I’istante presente. Da parte
sua, il volontario entra allora nella
fase dove, lui anche pud donare il
meglio di se stesso.

Cosi, a questo stadio, la relazio-
ne d’accompagnamento di una
persona viva alla fine della sua vi-
ta in una unita di cure palliative
puo prendere una nuova dimen-
sione. In effetti, I’incontro che vi-
vono il volontario e la persona ma-
lata apre all’uno e all’altro la capa-
cita di vivere altri incontri.

Per il volontario ¢ il suo posto
nell’équipe d’accompagnamento
che si trovera rinforzato e pren-
dera tutto il suo peso. Egli ¢ ora
membro interamente di questa
équipe. Lo stesso volontario sara

allora riconosciuto dall’entourage
familiare della persona malata,
non solamente per la sua disponi-
bilita, la sua dedizione, la sua gen-
tilezza, ma bensi per cio che ¢&.
Egli fa ormai parte della loro sto-
ria e, quando la morte avra fatto la
sua opera, ci si ricordera ancora di
lui e gli testimonieranno ricono-
scenza e simpatia.

Per la persona malata questo
stadio della relazione, che apre al-
I’incontro con gli altri, gli permet-
tera di portare un altro sguardo
sulle persone che lo circondano e
tutte quelle che hanno avuto im-
portanza nella sua vita. Un altro ti-
po di relazione pud allora inco-
minciare. E il momento in cui il
perdono da dare e da domandare
diviene possibile. E il momento in
cui la persona malata arrivata nel-
le vicinanze della morte puo fare
verita nella sua vita. Cio puo d’al-
tronde concretizzarsi semplice-
mente, qualche gesto particolare,
qualche parola precisa poteva ba-
stare a vivere una vera liberazione
che ¢ sollievo per la coscienza e
pacificazione nel profondo del
cuore.

Man mano che la relazione del
volontario e della persona malata
si approfondisce, la persona mala-
ta si unifica. Il suo passato, il suo
presente e il suo futuro possono
essere assunti in Dio, perché as-
sunti dal Cristo presente in questa
relazione.

Per la sua relazione con il vo-
lontario, sara meno difficile alla
persona malata considerare 1’av-
venire, cio¢ parlare della sua mor-
te come dell’incontro con Dio.
Cosi, per la qualita della relazione
che egli tesse con la persona mala-
ta, il volontario pu0 preparare la
persona malata a incontrare Dio.
La relazione con la persona mala-
ta essendo per il volontario aper-
tura a Cristo, il Cristo puo lui stes-
so preparare al grande passaggio
colui che, nella sua morte, vivra
I’incontro per il quale Dio I’ha
creato.

Quello ¢ il posto particolare che
pud competere a un volontario in
una unita di cure palliative, sapen-
do che egli non ¢ mai solo. Ognu-
no, infatti, circonda a suo modo,
secondo i suoi mezzi e in funzione
della sua competenza e delle sue
implicazioni la persona che sof-
fre.
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Ma il volontario ¢ in un certo
modo colui che ricapitola tutte le
buone intenzioni delle altre perso-
ne interessate alla persona malata

In questo il suo ruolo ¢ unico e
necessario.

Come migliorare il servizio
del volontario?

E la dimensione comunitaria del
suo servizio che permettera al vo-
lontario di progredire. Dalla Chie-
sa, egli non cessera di ricevere la
necessaria formazione. Dal suo
gruppo, egli accogliera senza sosta
un tatto sempre da rifinire. Dall’u-
nita delle cure palliative nella qua-
le egli serve, imparera sempre di
piu la verita e I'umilta della sua
azione.

Ma cio non ¢ possibile che attra-
verso la vita personale del volon-
tario. La sua relazione con Cristo e
I’autenticita della sua vita cristiana
condizionano tutta la sua azione.
La sua relazione con la vita, fatta
di stupore e di azione di grazia, gli

permettera di essere sempre di pilt
un servitore amante e zelante della
vita. Infine, pil crescera il suo de-
siderio di santita, piu potra rendere
presente Colui che & Santo. Il vo-
lontario permettera anche a colui
che & malato e che si prepara a mo-
rire, a entrare, quando lo vorra
Dio, nell’esperienza della guari-
gione e della santificazione vera
che il Cristo ¢ venuto a portare: la
Risurrezione.

Conclusione

Sono riconoscente a uno dei
miei confratelli di Lourdes, il Pa-
dre Régis Marie de la Teyssonnie-
re, cappellano generale dell’ Ospi-
talita di Notre-Dame di Lourdes,
di avermi prodigato delle note ac-
corte su queste soggetto che io ho
trattato davanti a voi.

Parlando anche della relazione
del volontario e della persona ma-
lata in una unita di cure palliative,
io penso anche a tutti quegli infer-
mieri e infermiere di Lourdes che

accompagnano con tanta genero-
sita, dedizione e abnegazione dei
pellegrini malati perfino in fin di
vita. Che cio sia nel quadro dei
pellegrinaggi  francesi, come
“Lourdes Cancro Speranza” dei
pellegrinaggi italiani, come quelli
dell’Unitalsi, 1 volontari di Lour-
des vivono queste parole di Berna-
dette Soubirous: “E un tale onore
prendersi cura di una persona ma-
lata, che non ci si aspetta altre ri-
compense”. Ecco delle parole che
possono aiutare ogni volontario
coinvolto in una unita di cure pal-
liative.

P. RAYMOND ZAMBELLI
Rettore del Santuario
Notre-Dame di Lourdes

France

Nota

' N.d.T. Bénévole intraducibile in italiano.
Traduzione letterale dal francese: colui che
vuole il bene.
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