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Milano riscopre
il pensiero

di Martini

sulla medicina

«Sanita e medicina nel pensiero del cardinale Mar-
tini. Fare dell’ospedale un autentico luogo di cura»
¢ il tema del convegno organizzato a Milano dalla
Fondazione Ambrosianeum e dalla Fondazione Ma-
tarelli lunedi 11 novembre dalle 17.30 nella sede del-
I’Ambrosianeum (via delle Ore, 3, in Sala Falck). Mo-
derati dal presidente Marco Garzonio, interverran-
no la presidente dell’Ospedale pediatrico Bambino
Gesu di Roma Mariella Enoc, il presidente della Fon-

dazione Carlo Maria Martini padre Carlo Casalone,
e il direttore generale dell’Istituto Auxologico di Mi-
lano Mario Colombo. All’incontro prendera parte
anche l’arcivescovo di Milano, monsignor Mario Del-
pini, la cui parola & particolarmente attesa all’indo-
mani della lettera che ha inviato nei giorni scorsi ai
medici, donata dal pastore della diocesi ambrosia-
na a tutti i dottori di ospedali, case di cura e ai me-
dici di famiglia.

«Venite nella mia Facolta della Vita»

Parla Flora Gualdani, I'ostetrica areltina fondatrice di Casa Betlemme, che domani riceve il Premio internazionale per la cultura catfolica

LORENZO SCHOEPFLIN

gni anno la Scuola di
O cultura cattolica di Bas-

sano del Grappa indica
una persona che si e distinta per
lapromozione della cultura cat-
tolica assegnandole il suo Pre-
mio internazionale. Nel 2019 la
sceltae caduta su Flora Gualda-
ni, fondatrice dell’Opera Casa
Betlemme, che si aggiunge cosi
alla lista dei premiati: tra gli al-
tri Augusto Del Noce (1985), Jo-
seph Ratzinger (allora cardina-
le, 1992), Vittorio Messori (1994),
Eugenio Corti (2000), i cardina-
li Camillo Ruini (2007), Carlo
Caffarra (2010), Remi Brague
(2017). Incontriamo Flora a In-
dicatore, frazione del Comune
di Arezzo, cuore pulsante di Ca-
sa Betlemme, alla vigilia della
cerimonia di consegna, venerdi
sera al Teatro Remondini di Bas-
sano.
Cosasi prova avedereil proprio
nome accanto a quello di per-
sonalita cattoliche di assoluto
rilievo mondiale?
Mi ricorda la mia piccolezza,
quasi mi umilia. Lamiaregola e
non cercare e allo stesso tempo
non rifiutare gratificazioni. Ac-
colgoil premio con tanto piace-
re e sorpresa.
Cosasignifica cultura per un’o-
stetrica di campagna?
Fare cultura rientra nella mis-
sione della nostra Opera, lo si
capisce dalla Regola divita che
ho coniato: «Ora, stude et la-
bora». Alla preghiera e all'ope-
rosita si aggiunge lo studio co-
me formazione permanente su
cui sono impegnata insieme ai
miei collaboratori, poiché il ser-
vizio nella procreatica € un
campo delicato che esige un
continuo aggiornamento
scientifico ed etico.
Ciraccontilastoria di Casa Be-
tlemme...
Nell’agosto 1964, dopo un’'in-
tuizione nella Grotta di Betlem-
me, aprii a casa mia un piccolo
"ospedale da campo" dedicato
alle maternita difficili. Presi con
me la bambina di una donna
con una gravidanza che mette-
vaarepentaglio lasuasalute. Da
quel momento I'accoglienza di
donne e la prevenzione dell’a-
borto sono diventate le attivita
principali di Casa Betlemme. Ho
costruito con le mie mani le ca-
sette per accogliere le madri e i
bambini.
Quando si e associata I'attivita
culturale?
Ho giratoilmondo, usavole mie
ferie per soccorrere le madrinei
Paesi in cui la vita nascente era
messa a rischio per vari motivi.
Ilvescovo di Bangkok voleva che

LA STORIA

rimanessi e aprissi la una casa.
Ma sentivo che la mia missione
eranel nostro Occidente che ve-
deva crescere opulenza e dispe-
razione. Vedevo dilagare il de-
grado morale e la poverta cul-
turale su certi temi.

A cosa si riferisce?

La disinformazione in materia
di Humanae vitae e procreatica
era galoppante: 'ho incontrata
a tuttiilivelli, nelle corsie e nel-
le sacrestie. La gente non cono-
sce i fondamentali e le ragioni

IL PROFILO

della dottrina sul no alla con-
traccezione e alla fecondazione
extracorporea.

Quando si & resa conto che, ol-
tre a "sporcarsile mani", si do-
veva "mettere in cattedra"?
Nei primi anni '80 decisi di a-
prire a Casa Betlemme un re-
parto per la formazione. Volevo
aiutare la Chiesa nel suo com-
pito pastorale. Per buttarmi a-
nima e corpo in questa impre-
sa ho dovuto prendere una de-
cisione. Avevo davanti due po-

Dai viaggi in zone di guerra
alla missione tra le mamme

Sabato una

Nata ad Arezzo nel 1938. Ostetrica dal 1959, lavora per
30 anni nella sanita pubblica. Nel 1964 fonda Casa Be-
tlemme, pionieristica opera in Italia per 'accoglienza di
ragazze madri. Numerosi i viaggi missionari all’estero co-
me volontaria in un personale «servizio alla maternita
senza frontiere» tra poverta e guerre, 'ultimo durante il
conflitto in Bosnia. Nel 1981 Piniziativa individuale di-
venta associazione di volontariato con i primi collabo-
ratori. Flora avvia un’intensa opera educativa e di con-
sulenza, ottenendo numerosi riconoscimenti tra i quali
la "Chimera d’oro" per 'impegno sociale nella sua Arezzo
(1994), il premio letterario Santa Gianna Beretta Molla
(Scienza & vita, Pontremoli 2013) e «Una vita per la vi-
ta» dell’Ateneo Pontificio Regina Apostolorum (2018).
Nel Natale 2005 I’allora vescovo di Arezzo, Gualtiero
Bassetti approva lo statuto dell’Opera erigendola
come associazione pubblica di fedeli. (L.Sch.)

1 25 ANNI DELLA STRUTTURA DI PADOVA

A Casa Santa Chiara
accoglienza per tutti
affrontando il dolore

SARA MELCHIORI

giornata per
riproporre

1l senso di
un’opera

cul le suore
Francescane
elisabettine

¢ gli operatori
hanno dato
un’impronta
inconfondibile

a 25 anni, nel cuore di Pa-
dova, c’e una struttura di

carita e accoglienza che

accompagna le situazioni pil
complesse e difficili. E Casa Santa
Chiara, delle suore Francescane e-
lisabettine, natanel 1994 come co-
munitaalloggio per malati di Aids,
che nel tempo, e in convenzione
con l'azienda sanitaria locale, si &
aperta al servizio di assistenza do-
miciliare e dal 2006 € anche ho-
spice per i malati oncologici ter-
minali. Sabato un convegno ne
traccera la storia.

Per Casa Santa Chiara sono passa-
ti migliaia di volti, persone malate,
volontari, familiari. Eluogo in cuiil
servizio alla persona significa inte-
grazione di diverse figure, dal me-
dico palliativista agli infermieri, da-

Dall’accoglienza delle
madri con gravidanze
difficili alla presa di
coscienza che c’¢ un’altra
poverta da servire, dentro
la Chiesa: quella della
scarsa formazione sui temi
della procreazione umana.
11 suo nome nell’albo d’oro
accanto ai grandi della fede

veri: la Chiesa e la Sanita. Scelsi
diservire il pit1 povero e abban-
donai in anticipo la mia amata
professione ospedaliera. Nel di-
scernimento prevalse 'amore
per la Chiesa. Con I'obiettivo di
impegnarsi nell'opera di mise-
ricordia spirituale che oggi con-
sidero pit1 urgente: istruire gli i-
gnoranti sul Vangelo della vita.
Quali sono stati i suoi riferi-
menti culturali?

Per prepararmi ho frequenta-
to corsi specifici all'Universita

gli operatori sociosanitari agli psi-
cologi, senza dimenticare che sioc-
cupadel cibo, della segreteria, del-
l'assistenza spirituale. In 25 anni
sono stati assistiti 280 malati di Aids
e accolte oltre mille persone nel-
I'hospice, secondo la "regola d’o-
ro" dell’assistenza per tutti, fami-
glie comprese. Lo spirito di Casa
Santa Chiara trova una sintesi nel
dipinto di un ospite, che campeg-
gia nella cappella: una crocifissio-
nein cuiil volto di Gesu (appeso al-
le sbarre della malattia e della pau-
ra), € quello del medico e tratti di
Maria sono quelli di una giovane
che a Casa Santa Chiara ha tra-
scorso i suoi ultimi giorni. Uno
scambio di volti che esprime la
profonda esperienza interiore ac-
canto alla sofferenza e alla morte.

«Nelle fasi di terminalita della vita,
quando domande e dubbi si ac-

Cattolica di Roma, dove ho co-
nosciuto veri giganti della fede
e della scienza. Li ho avuto co-
me maestri figure del calibro di
Jerome Lejeune, Wanda Pol-
tawska, Anna Cappella, i co-
niugi Billings, Carlo Caffarraed
Elio Sgreccia, ma sopra tutti
san Giovanni Paolo II. Dai suoi
insegnamenti mi sono sentita
sostenuta anche nei momenti
piu difficili.

Come sintetizzerebbe la situa-
zione culturale di oggi nella
qualesiinseriscel'attivita di Ca-
sa Betlemme?

Posso distillare 1a mia sollecitu-
dine per 'attivita culturale in u-
nafrase: se soprala disinforma-
zione seminiamo la confusione,
allafineraccoglieremo devasta-
zione. Mi piace definire Casa Be-
tlemme come una Universita
dell’amore alla persona, con u-
na Facoltadellavita. Unluogo di
divulgazione a livello popolare
dove continuamente si tengo-
no incontri e corsi di formazio-
ne per giovani e sposi, per me-
dici, educatori ereligiosi. Tre so-
no le materie: alfabetizzazione
bioetica, teologia del corpo e
procreazione responsabile, cioe
insegnamento deimoderni me-
todi naturali per la regolazione
della fertilita, con un servizio di
consulenza qualificata alle cop-
pie. Questa & un'urgenza oggi
assai diffusa, e Casa Betlemme
negli ultimi anni & uscita dai

confini aretini "esportando” la
formazione per accontentare le
tante richieste che giungono da
tutta Italia, anche da persone
consacrate.

La presidente della Scuola di
Cultura cattolica, Francesca
Meneghetti, motivandolascel-
tadiassegnarleil Premiohain-
dicato in lei un esempio di u-
nione di cultura e scienza, dife-
de e ragione, di carita cristiana
e apostolato. Si ritrova in que-
sta definizione?

Cio che di Casa Betlemme affa-
scina le molte persone che con
entusiasmo accolgono le mie
parole mi piace definirlo pro-
prio "carisma dell'armonia": co-
niugare in profondita carita e
verita, I'impegno sociale e la di-
mensione morale, azione e con-
templazione, scienza e fede.
Per stare sempre in moto serve
tanto carburante. Qual elaben-
zina di Casa Betlemme?

La fraternita dei collaboratori
cresce di anno in anno. Tutti so-
no animati dauno spirito digra-
tuita e sacrificio per una scelta
evangelica, la stessa che mi ha
fatto povera tra i poveri. Il mo-
tore di Casa Betlemme sta nel
cenacolo permanente di adora-
zione eucaristica, con una spi-
ritualita fondata sulla contem-
plazione dell'Incarnazione del
Verbo e I'esaltazione della ma-
ternita di Maria.
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| «<GIORNI DELLA RICERCA»

Il nuovo fronte
dei tumori rari

compagnano a gratuita, verita del-
la persona e deposizione delle ma-
schere — spiega la direttrice suor
Chiara Carlon—, sono i piccoli gesti
che dicono unareciprocita di bene
che aiuta e sostiene chi soffre e se
ne staandando, ma anche chi assi-
ste. Quotidianamente tocchiamo il
dolore, la prossimita a quella soglia
che determina un’assenza, un vuo-
to. Sperimentiamo la fatica dei per-
ché ela grandezza di un amore che
conforta, sostiene, accompagna, e
ti chiede verita. Scopriamo il valo-
re della reciprocita dell’amore: di
fronte al dolore "totale" (fisico, spi-
rituale, sociale, familiare...) la vera
forza e sostenersi ciascuno nella sua
fragilita. Diventiamo cosi un "pal-
lio" (cure palliative deriva da "pal-
lio-mantello"), che sostiene e non
lascia scivolare nell’angoscia».
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Dalla Sla a Sanremo: con il suo rap Paolo Palumbo «vola» al Festival

ROBERTO COMPARETTI

aolo Palumbo, il giovane
P oristanese malato di Sta,

non ha superato le sele-
zioni per Sanremo giovani. Nei
giorni scorsi si & presentato al-
le audizioni davanti alla com-
missione musicale presieduta
da Amadeus e composta da
Claudio Fasulo, Gianmarco
Mazzi, Massimo Martelli e Leo-
nardo De Amicis con il brano
«Io sono Paolo», portato insie-
me a Cristian Pintus. Termina-
ta I'audizione il verdetto & sta-
to negativo ma Amadeus ha co-
municato al giovane sardo che
lo attende in una delle cinque
serate della kermesse canora
piu famosa d’Italia.

L'esibizione di Paolo e stata
possibile grazie al comunica-
tore oculare, strumento che gli
ha ridato la voce mettendolo
nuovamente a contatto con il
resto del mondo. Il brano pre-
sentato € un rap, genere sem-
pre amato dal giovane sardo.
Per Paolo una grande gioia e-
spressa anche sui suoi profili
social, dai quali ha annuncia-
to la bella notizia: sara a San-
remo. Per lui & il coronamento
di un sogno.

Malato di Sladal 2015, Paolo ha
avuto sempre un atteggiamen-
to tutt’altro che remissivo ver-
so lamalattia. Figlio di un cuo-
co, mentre si preparava per la
scuola di alta cucina di Gual-
tiero Marchesi la scoperta del-
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Paolo Palumbo

conl’ex presidente americano
Barack Obama, di passaggio a
Milano, fino all’idea di parteci-
pare al Festival Sanremo.

Di recente Paolo, dopo uno
specifico percorso di addestra-
mento, e riuscito a pilotare con
successo il volo di un drone a
distanza, grazie a un puntato-
re oculare modificato e al
software ideati dalla societa 3D

giovane oristanese la possibi-
lita di essere inserito nel pro-
gramma dell’azienda Brain-
storm Cell Therapeutics, da
realizzarsi a Gerusalemme. E-
ra iniziata anche una raccolta
fondi, ma alla fine si e scoper-
to che quella possibilita na-
scondeva una truffa. Da qui la
delusione di Paolo e la restitu-
zione delle donazioni. Anche

la malattia: inevitabile il crol-
lo, patito piu dai familiari pero
che da Paolo, il quale non si e
dato per vinto e ha iniziato la
sua personale battaglia contro
la malattia. Ha cosidatoil viaa
diverse iniziative: dal un libro
di ricette per malati stomizza-
ti, realizzato con lo chef stella-
to Luigi Pomata, all'incontro

Aerospazio, socio del Distretto
Aerospaziale della Sardegna.
Palumbo ha pilotato il drone
dalla sua casa di Oristano sino
aPerdasdefogu, all'interno del-
lo spazio aereo del Poligono In-
terforze del Salto di Quirra.

Non sono certo mancati i mo-
menti difficili, soprattutto
quando qualcuno ha offerto al

in questo caso pero il giovane
sardo non si e perso d’animo e
ha continuato a combattere.
Tanto che a febbraio lo vedre-
mo sul palco dell’Ariston. Un
sogno che si e realizzato e che
da speranza ai malati come lui
sempre piu a rischio di sentir-
si scartati.
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IGOR TRABONI

progressi della ricerca oncologica e per raccogliere

nuoverisorse da destinare allavoro deiricercatori (sa-
bato 9 novembre in migliaia di piazze italiane altrettanti vo-
lontari distribuiranno «I cioccolatini della ricerca») tornal'i-
niziativa della Fondazione Airc «I Giorni della Ricerca», pa-
rafrasando la quale si potrebbe dire che tutti questi giorni
portano ad anni e anni di studi. E a risultati sempre pil1 evi-
denti per quella che potrebbe sembrare una battaglia impa-
ri: a fronte del fatto che ogni giorno in Italia vengono dia-
gnosticati oltre 1.000 casi di tumore, la sopravvivenza a cin-
que anni &€ aumentata, sia per gli uomini (dal 51 al 54%) che
per le donne (dal 60 al 63%), rispetto al quinquennio prece-
dente. E cosi ora in Italia quasi 3,5 milioni di persone hanno
superato una diagnosi di cancro.
I ricercatori Airc da qualche tempo hanno iniziato una bat-
taglianella battaglia: quella contro i tumori rari. «Diciamo su-
bito che "rari" non sta per "incurabili" ma per tumori "poco
comuni" — esordisce Federico Caligaris Cappio, direttore
scientifico dell’Associazione italiana perlaricerca sul cancro
—. L'Airc sta ora concentrando gli sforzi su questo tipo di tu-
mori. Man mano che si va avanti la ricerca ottiene infatti ri-
sultati sui tumori piti comuni, dove si e arrivati prima e sirie-
sce a trasferire determinati risultati sui pazienti. Dai buoni e
talora ottimi risultati sui tumori pili comuni, siamo passati
a quelli rari perché non restino indietro. Certo, c’e la proble-
matica dei cosiddetti tumori "orfani", laddove questo ter-
minesiriferisce piti che altro ai farmaci, conle grandi aziende
poco interessate a investire sui tumori meno frequenti. Dal
punto di vista della ricerca, quindi, &€ importante arrivare a
capire determinati meccanismi, cosi da poter arrivare a far-
maci efficaci. Grazie allaricerca si e anche capito che farmaci
gia esistenti possono servire per varianti tumorali, come nel-
I'ambito di tumori pediatrici o del sangue».
E quanto & successo per esempio con la leucemia a cellule
capellute, rara forma di tumore ematologico, grazie a unari-
cercain gran parte sostenuta da Airc: «Nel 2011 abbiamo sco-
perto che una sola specifica mutazione del gene "Braf" cau-
sala malattia—spiega Enrico Tiacci, ematologo e professore
all'Universita di Perugia —. Abbiamo quindi testato per boc-
ca il Vemurafenib e ora ne stiamo sperimentando I'utilizzo
insieme a un farmaco gia disponibile, il Rituximab, che agi-
sce rafforzando la risposta del sistema immunitario. In Ita-
lia ci sono circa 180 nuove diagnosi ogni anno di questa ma-
lattia, che insorge intorno alla mezza eta e di cui si continua
amorire. Ecco dunquel'importanza di sostenerel’Airc, inun
Paese che allaricerca, peri tumoriin generale e per quellira-
riin particolare, destinala minore quota di fondi in Europa».
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P er informare e sensibilizzare I'opinione pubblica sui




La prevenzione
dei tumori al seno
ora sperimenta

lo «storytelling>»

Un racconto inedito in cinque momenti, dall’attesa del-
la diagnosi al futuro: & I'opera che Ester Viola, avvo-
cata e scrittrice, ha firmato per Fuijifilm con I'obiettivo
di affrontare un argomento delicato e complesso co-
me il cancro. Con la voce dell’attrice Mariella Valenti-
ni, il racconto é fruibile tramite podcast sulla piat-
taforma Storytel e sul sito della divisione Medical Sy-
stems di Fujifilm. Le storie si potranno inoltre ascolta-
re nelle sale d’attesa degli ambulatori dei senologi che
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aderiscono al progetto. La proposta, che punta a diffon-
dere con un approccio innovativo la cultura della pre-
venzione, si inserisce nel pilt ampio fenomeno del cam-
biamento di approccio alla malattia per effetto della
maggiore tempestivita e precisione della diagnosi, con
cure che si fanno sempre piu spesso risolutive. La part-
nership del progetto porta su un piano narrativo I'e-
sperienza tecnologica nel settore medicale e in parti-
colare nella mammografia digitale.
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Hospice, avamposti della speranza

Tra nuove aperture e presenze che si consolidano, cresce la rete delle cure palliative. Ma le necessila dei malati sono ancora mollo superiori

GRAZIELLA MELINA

mentre se ne vorrebbe far rientrare di

Lacurael’assistenza delle persone con
malattie inguaribili & garantita in mo-
do specifico da norme che risalgono a
venti anni fa. Ma si tratta di diritti che
spesso rimangono ancora sulla carta,

MINERVINO MURGE

Un’oasi di sollievo in Puglia
«Diamo ascolto alle famiglie»

a un paio di mesi la Puglia
D puo contare su un altro ho-

spice pubblico. Intitolato a
Karol Wojtyla, si trova a Minervino
Murge, nella provincia di Barletta
Andria e Trani ed e gestito dalla Coo-
perativa Auxilium. «Pur essendo il
nostro territorio abbastanza picco-
lo-spiegail responsabile Francesco
Montingelli—quila popolazione € e-
levata». Le crescenti esigenze di cu-
ra richiedono soluzioni sempre pit
urgenti. «Oltre a dare unarisposta ai
bisogni delle persone — racconta
Montingelli - I'hospice nasce anche
dalla consapevolezza che ci sono
momenti delle malattie, soprattutto
quelle oncologiche, che arrivano al
punto in cui le terapie cosiddette tra-
dizionali sono inefficaci o partico-
larmente stressanti per i malati. Nel
fine vita la malattia diventa via via
sempre pil1 aggressiva. La terapia tra-
dizionale nonrisponde pilt come do-
vrebbe. Nello stesso tempo il pa-
ziente quasi sempre ¢ attanagliato
dal dolore, che va gestito e governa-
to. Ela dignita della persona deve es-
sere sempre salvaguardata». L'ho-
spice «e il luogo in cui sono accolti

LATINA

In 10 anni la priorita
alle relazioni di cura

Y hospice San Marco di Latina in dieci
anni ha assistito oltre 4mila pazienti

nella fase avanzata della malattia. Un

dato che basta per capire laportata deibisogni ~ L'ingresso
di chi soffre di patologie gravi, senza prospet- della
tiva di guarigione. «Assistiamo 10 persone in struttura
hospice e 40 a domicilio, ogni giorno—raccon- che
ta il medico responsabile Domenico Russo —. accoglie
All'inizio ci prendevamo cura solo dei pazien- I’hospice

di Latina

ti oncologici, poi siamo stati tra i primi ad ac-
cogliere anche malati con altre patologie. At-
tualmente i malati oncologicirappresentanoil
65-70 per cento degli assistiti». Che, quando
mancano strutture di questo tipo, non sanno
proprio dove andare. L'ospedale, infatti, «spes-
S0 non € attrezzato per fornire questo tipo di
servizio. Né€ il medico di famiglia puo gestire
pazienti cosi complessi. Senza la rete delle cu-

malati inguaribili ma non incurabi-
li. La cura puo essere garantita fino
all'ultimo secondo. E quandola per-
sona si avvicina alla morte si puo ri-
correre alla sedazione terminale, che
non € eutanasia ma un accompa-
gnamento degno allamorte, nel mo-
do pil sereno e tranquillo possibi-
le». Dell’équipe multidisciplinare
fanno parte medici pal-
liativisti, infermieri, ope-
ratori socio-sanitari, un
fisioterapista, una psico-
oncologa, un mediatore
culturale, un assistente
spirituale e un bioeticista.
Ipostiletto sono 12, pen-
sati per accogliere anche
le persone care. «Le stan-
ze, singole, sono dotate di
moderne attrezzature sa-
nitarie e dei confort per
la famiglia. C’e la possi-
bilita che il caregiver sia
sempre presente. E pure
disponibile una cucina
attrezzata per poter preparare, se si
vuole, qualcosa che sia di gradi-
mento per 'assistito». (G.Mel.)
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re palliative le persone si sentirebbero perse».
In 15 anni di attivita, «lavorando anche conl'as-
sociazione Antea, dirichieste di eutanasia—as-

sicura Russo —ne avro viste in 3-4 casi». La re-

nuovi, legalizzando il suicidio assisti-
to. Eppurele persone malate chiedono
solo di poter trovare sollievo e dignita,
come viene garantito nelle poche strut-
ture residenziali di cure palliative pre-
viste dallalegge 39 del 26 febbraio 1999.

Dall’alto, I’hospice di Oristano
e, sotto, I’équipe della struttura
di Minervino Murge. A destra,
«Il Guscio dei bimbi» di Genova

GENOVA

Secondo l'ultimo Rapporto al Parla-
mento sullo stato di attuazione della
legge 38/2010 su cure palliative e tera-
pia del dolore, nel 2017 gli hospice in
Italia erano 240 (231 nel 2014), i posti
letto sono 2.777 (226 posti letto in pil1
rispetto al 2014). Gli hospice, tral’altro,

sogno di cure costanti, spesso difficili da gestire

se i genitori non sono preparati a farlo. E cosi
I'Istituto Giannina Gaslini di Genova I’anno scor-
so hadeciso di aprire I'hospice pediatrico e di chia-
marlo non a caso «Il Guscio dei bimbi». «A diffe-
renza dell’hospice per gli adulti — precisa il re-
sponsabile Luca Manfredini —, in quello pediatri-
co vengono accolti pazienti con patologie ingua-
ribili, bisogni assistenziali complessi e morte pre-
coce orischio di morte. Nell’hospice solo un 20 per
cento arriva a fare unricovero per fine vita, la stra-
grande maggioranza viene invece seguito, accol-
to e assistito per un passaggio da una struttura per
acuti, per patologie neonatale o dalla rianimazio-
ne, prima di andare al domicilio. I bambini ven-
gono portati qui per stabilizzarli, rimangono nel-
lanostra struttura per un periodo, e poi insegnia-

ORISTANO

sono presenti in modo disomogeneo
daNord a Sud. Per quanto riguarda poi
i bambini «resta particolarmente cri-
ticala situazione delle Reti di cure pal-
liative e terapia del dolore pediatriche,
fortemente carenti in quasi tutto il ter-
ritorio nazionale».

«Facciamo tutto il possibile
per far sentire come a casa»

uattro soli hospice in tutta la

Sardegna e nessuno dedicato

ai bambini. Ecco perché I'a-

pertura a Oristano di una
quinta struttura che si prende cura di
chi si trova in una fase delicata della
propria esistenza era attesa da tempo.
«Molte volte le persone tendono a es-
sere quasi abbandonate dalla medici-
na tradizionale, perché non piu su-
scettibili di guarigione — spiega Giu-
seppe Obinu, responsabile medico del
nuovo hospice -. La persona malata
ha bisogno di tante cose e chiede di
essere curata nellamaniera migliore».
Ora a Oristano allarete delle cure pal-
liative siaggiunge un altro tassello, gra-
zie all’hospice realizzato con la colla-
borazione del Comune. Attivo da set-
tembre, dispone di 6 posti letto per gli
adulti. Per il 2020 ne sono previsti al-
tri2 peribambini. «C’e stata una pres-
sione da parte del territorio per I'a-
pertura di questo hospice — racconta
Obinu -. 1l bisogno di un luogo di cu-
racome questo eramolto avvertito tra
la gente. Chospice e destinato a tutte
le persone che hanno una malattia
grave e non hanno una prospettiva di
guarigione. In queste situazioni ci so-

I «Guscio» per bimbi
che aiuta anche i grandi

I bambini con patologie complesse hanno bi-

no tante cure che ancora possono es-
sere fornite alla persona malata. La pri-
ma scelta e sempre quella di portare
le cure a casa del malato». Quando
pero non e possibile, si puo chiedere
di essere accolti nell’hospice, che non
rappresenta per forza l'ultima tappa
del percorso di cura. «Se si trova una
terapia che fa bene e che si pud con-
tinuare a domicilio, il paziente viene
dimesso e continua a essere seguito a
casa dall’assistenza domiciliare, con i
sintomi migliorati e una cura ottimiz-
zata. Noi poi andiamo a trovarlo con
una certa regolarita». A prendersi cu-
ra del paziente c’e un’équipe multidi-
sciplinare, che comprende infermie-
re, operatore socio-sanitario, medico,
psicologo, fisioterapista e I'assistente
spirituale. «Facciamo in modo che
I'hospice possa essere percepito co-
me casa propria. Le visite sono per-
messe in tutte le ore del giorno e del-
la notte. Ci sono poltrone letto per le
persone care. I pazienti, se vogliono,
possono portare anche un animale
domestico». (G.Mel.)
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mo ai genitori come gestirli a casa». «Il Guscio dei
bimbi» dispone di 4 postiletto. Ma molti di pii ne
servirebbero anche in altre regioni, visto che in I-
talia il numero dei bambini che si trovano in que-
sta situazione ammonta a 35mila. «Noi qui spes-
so facciamo anche ricoveri di sollievo — racconta
Manfredini -, liriaccogliamo dal domicilio nei pe-
riodi di maggiore fatica. Un bambino con queste
caratteristiche di solito viene assistito dal caregi-
ver per 8-9 ore al giorno. Ci vuole un accudimen-
to continuo. Obiettivo dell’hospice e di essere
un’alternativa al domicilio. Il supporto che diamo
e di natura sanitaria, psicologica, sociale e spiri-
tuale. La mission delle cure palliative pediatriche
e infatti non solo 'attenta gestione del corpo ma
anche dello spirito, della mente e degli affetti del-
la famiglia». (G.Mel.)
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Sintomi di felicita

te di relazione che si crea intorno al paziente e

infatti la chiave di tutto. «Non si tratta solo di
prendere in carico la parte clinica, che co-
munque e importante. Il paziente eil nucleo fa-
miliare hanno una relazione di cura, che e ve-
ramente quello di cui tutti abbiamo bisogno. Gli
hospice offrono una rete di protezione anche

La bellezza
che e in noi
e |'illusione

da questo punto di vista. I pazienti sono trat-

tati al meglio e si cerca di lenire il loro dolore.
Ma non basta: noi ci preoccupiamo anche del-

del digitale

laloro sofferenza personale». Per riuscirci ser-

Ve pero occorre vera competenza. «Abbiamo
una forte formazione interna — continua Rus-

Momento di panico: ho
tante foto nella memoria. Ho
aperto la porta di casa e attaccato
il telefono al computer. Per
fortuna si € acceso e sono
riuscito a salvare gli scatti:
6.200 foto. Mentre la barra
dello scaricamento
avanzava ho pensato a

MARCO VOLERI

so —. Possiamo contare su 6 medici e 15 infer-
mieri. Cerchiamo di non caricare troppo i pro-
fessionisti, il nostro € un lavoro qualitativa-
mente molto difficile, tra cura residenziale e
servizio domiciliare. Nel Lazio, infatti, non si
puo aprire un hospice se non si fa anche assi-
stenza a casa. Questo favorisce la continuita
delle cure. E il passaggio dalle cure domiciliari
all’hospice & meno traumatico». (G.Mel.)
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quante foto scatti ogni giorno con
il telefonino. Dieci? Cento?
Dipende dai giorni. Quello che &
certo e che non ho mai scattato
tante foto come da quando posso
farlo con il cellulare. Qualche
anno fa usavo una macchina con
rullino. Era emozionante tornare
da una vacanza e correre dal

qualche giorno dopo le stampe.

tamani mentre salivo le scale
mi e caduto il cellulare.

fotografo con la curiosita di vedere

Qualcuna mossa, altre scure. L
imperfezione del momento si
toccava con mano e si
condivideva, magari con una
risata. Quante di queste foto
digitali ho invece condiviso dal
vivo con gli altri, prendendomi
una pacca sulla spalla o un
abbraccio? Ne ho mandate tante
con Whatsapp, condividendole
anche con persone lontane, &
vero. Eppure ho la sensazione che
questo strumento non basti a
sostituire la stampa, I'album, il
senso del tatto. Cosa faremo
vedere ai nostri figli tra dieci anni?
I post su Facebook? Pensiamo
forse — con innocente incoscienza
- che la quantita di foto scattate
col telefono ci permetta di fissare
per sempre spicchi di realta. Ogni
giorno siamo bombardati da

messaggi con foto, post sui social.
Ma quante ne osserviamo
veramente con attenzione?
Attraverso le foto che realizziamo
mettiamo spesso a fuoco la nostra
anima. Ma nell’era digitale basta
un attimo a cancellare la
comodita di avere sempre in tasca
le foto scattate. Le foto stampate
possono ingiallire, si possono
rovinare i bordi, ma i ricordi non si
cancellano in un black out.

Ho finito di scaricare le foto sul pc,
ne sto rivedendo alcune che non
ricordavo neanche di aver
scattato. Scrisse K. Gibran:
«Laspetto delle cose varia a
seconda delle emozioni; e cosi noi
vediamo magia e bellezza in loro,
ma in realta, magia e bellezza
sSono in noi».
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5 L’analisi

MARCELLO PALMIERI

SUL FINE VITA
CONDIZIONI
DA RISPEITARE

a cosa e certa: non
basta volerlo. Per
accedere al suicidio

assistito servono precise
condizioni. La Consulta le
elenca, precisando che la loro
«individuazione» «si e resa
necessaria per evitare rischi di
abuso nei confronti di persone
specialmente vulnerabili, come
gia sottolineato nell'ordinanza
207 del 2018». I vincoli posti dal
"giudice delle leggi" non
possano essere dimenticati, elusi
o annacquati dal Parlamento:
essendo stati posti a tutela di
beni costituzionalmente
rilevanti— in primis la vita e
l'autodeterminazione — una
norma che non li prevedesse
rischierebbe di soccombere
innanzi a quella stessa
magistratura che l'aveva
ispirata. «In attesa di un
indispensabile intervento del
legislatore - si legge nel
comunicato diffuso il 24
settembre, che ha anticipato la
sentenza integrale ancora non
depositata — la Corte ha
subordinato la non punibilita
(di chi agevola l'altrui suicidio,
ndr) al rispetto (ovviamente in
relazione al soggetto che vuole
farla finita) delle modalita
previste dalla normativa sul
consenso informato, sulle cure
palliative e sulla sedazione
profonda continua (articoli 1 e
2della legge 219/2017) e alla
verifica sia delle condizioni
richieste che delle modalita di
esecuzione da parte di una
struttura pubblica del Ssn,
sentito il parere del comitato
etico territorialmente
competente». Ma non solo. Chi
agevola l'altrui suicidio per
evitare conseguenze penali deve
trovarsi innanzi a un soggetto
che abbia manifestato un
consenso (a morire)
«autonomamente e liberamente
formatosi», che «sia tenuto in
vita da trattamenti di sostegno
vitale», che sia «affetto da una
patologia irreversibile, fonte di
sofferenze fisiche e psicologiche»
da lui «reputate intollerabili», e
che sia «capace di prendere
decisioni libere e consapevoli».
Nella sostanza, dunque, la
Consulta ha modellato il varco
verso la "morte a richiesta" sui
contorni della vicenda di dj
Fabo, dalla cui morte assistita in
una clinica Svizzera — dov'era
stato accompagnato da Marco
Cappato — era scaturito il
procedimento penale milanese
poi approdato in Corte
costituzionale. Fabo, cieco e
tetraplegico a seguito di un
incidente stradale, soffiiva in un
corpo che non rispondeva piii ai
comandi della sua mente,
assistito da ventilazione
costante. Ma la mente era
lucida, e il desiderio di morire—
cosi come ricostruito dalla Corte
d’Appello di Milano - era stato
espresso pitt volte e in modo
libero. Una situazione
assolutamente rara, che ora non
puo essere giuridicamente usata
come grimaldello per allargare
le maglie del Codice penale. Cosl
vorrebbero alcune proposte di
legge depositate in Parlamento.
Ma la Consulta e stata piii che
chiara.
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