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Allinizio di gennaio grande
impressione ha suscitato il
videomessaggio che Marina
Ripa di Meana ha consegnato
a Maria Antonietta Farina
Coscioni poco prima di
morire: «<Anche a casa propria,
o in un ospedale, con un
tumore, una persona deve
sapere che puo scegliere di
tornare alla terra senza
ulteriori e inutili sofferenze».
Scopriva in extremis
I'esistenza delle cure
palliative, che dal 2010 sono
per legge un diritto di ogni
cittadino italiano. Si & subito
acceso il dibattito, anche per
capire se la "sedazione
profonda" sia una forma di
eutanasia. I 10 gennaio su
queste pagine ha risposto il
presidente dei palliativisti
italiani, Italo Penco, chiarendo
che la palliazione anestetizza
le sofferenze del morente.
0Oggi un altro medico,
Pierangelo Lora Aprile, spiega
che le cure per non soffrire
riguardano anche pazienti che
non stanno affatto morendo e
possono entrare in campo
mesi e persino anni prima
della fine, e anche questo &
poco noto. Conoscere questo
vero diritto & un dovere per tutti,
dalla politica alla magistratura,
allinformazione. (L.B.)

Il varo della
legge sul
fine vita,
4
dicembre,
non ha
affatto
chiuso il
confronto
sui grandi
temi che
cerca di
risolvere

Il primo
caso di
cronaca (la
morte di
Marina Ripa
di Meana)
ha portato
I'attenzione
sul diritto
alle cure
palliative,
troppo
spesso
negato

Adottare le cure palliative
cambia lo sguardo sui malati

[ medici di famiglia: e tempo di un nuovo approccio
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Parla Pierangelo Lora Aprile
segretario scientifico Simg:
non solo terapie di fine vita
ma "nuovi occhiali" nel
rapporto con i malati lungo il
percorso che avvicina alla fine
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allo sapere, fatelo sapere»: e-
“ Fra stato I'ultimo appello di

Marina Ripadi Meana prima
di morire di cancro il 4 gennaio. Aveva
scoperto-evolevadirci con'ultimo fia-
to - che per liberarsi dalla sofferenza,
«quando ilmomento della fine & davve-
10 giuntoy, <non si & costretti ad andare
in Svizzera come o credevo di dover fa-
Te», perché esiste dlavia taliana delle cu-
te palliative, con la sedazione profon-
da». Avevascoperto cio chelalegge pre-
vededaottoanni (la38 del 2010) mache
spesso resta una chimera.
Moriresenzasoffrire & dunque un diritto
normato. Ma prima della morte? Nei
mesi precedenti siamo condannati al
dolore? E una delle domande pit fre-
quenti chel'appello della Ripa di Mea-
na ha suscitato nel dibattito pubblico.
«It fondamentale sapere chele cure pal-
liative non entrano in campo alla fine
della vita, come se solo vicini alla mor-
teavessimo il diritto di non soffrire, ma
mesi prima, anche anni», chiarisce Pie-
rangelo Lora Aprile, segretario scienti-
ficodella Simg, la Societa taliana di Me-
dicina generale, ovvero dei medici difa-
miglia.
Immaginiamo unastaffetta, dove prima
sono i medici di medicina generale a
occuparsi dell'«approccio palliativor, e
solo poi, quando ¢ arrivato il momen-
to in cui I'assistenza diventa comples-
sa, il paziente approda ai medici pallia-
tivisti, con risposte personalizzate sui
reali bisogni (la sedazione profonda ad

rivi al "confine alto della vita", e inizio
avalutare le sue preferenze, che nei li-
‘miti del possibile cerco di esaudire.
Leta & un parametro?

Non necessariamente: se il paziente ha
90 anni ma la risposta alla domanda
sorprendentee "si" (misorprendereise
morisse), pud avere tanta vita davanti,
tante passioni, tante attivita. Ed  dove-
roso che le persegua.

Una vera e propria alleanza terapeu-
tica, quasi un patto di sangue tra me-
dico di famiglia e paziente...

1l medico di medicina
generale&l'unicoada-
vereil privilegio di trac-
ciare questo percorso
seduto al tavolo di cu-
cinaconil suoassistito,
la madre, la zia, il vici-
no di casa, insomma,
con le persone signifi-
cative per il malato. E
quello che chiamiamo
"ambiente di verita",
un percorso con tutti
allineati sul fatto che, in
‘maniera naturale, si sta avvicinando il
confine alto della vita. Gli studi dimo-
strano che le persone consapevoli vi-
vono meglio, non corronoal pronto soc-
corsoal primo forte sintomo perché so-
nostate preparate datempo, sanno che
esistono le cure palliative e le ricevono
a casa propria, senza panico. Dove c'e
impreparazione, invece, i pazienti allo
stadio terminale vengono trascinati al
pronto soccorso e fi restano intubati in

L'eutanasia

«Un’attenzione
diversa ai pazienti
riduce al minimo
le richieste dettate
dalla sofferenza»

La sorte di Inés
appesa a un filo

In Francia, il caso drammatico
della 14enne Inés, in stato
vegetativo dal 22 giugno 2017
all'Ospedale universitario di
Nancy, in Lorena, ha riportato i
riflettori sui dilemmi del fine vita,
dopo il definitivo verdetto della
Corte europea dei diritti
dell'uomo che giovedi ha
frantumato le residue speranze
dei genitori. Per i giudici di
Strasburgo é legittima la
procedura medica collegiale che
ha gia autorizzato il nosocomio
a staccare I'assistenza
respiratoria. Secondo la legge
francese, nei casi di
«ostinazione irragionevole» nelle
cure (ovvero, di presunto
accanimento terapeutico,
secondo una definizione molto
controversa) 'ultima parola
spetta ai medici. Che ora hanno
inmano la sorte di Inés. Il 18
gennaio in Francia si sono aperti
gli «Stati generali della bioetica,
la consultazione civile nazionale
che anticipa la revisione
obbligatoria della legge-quadro
sulla bioetica, discussa in
Parlamento dal prossimo
autunno. Da mesi sulle principali
questioni dibattute, preoccupa
anche il "liberismo" spesso
attribuito al presidente
Emmanuel Macron, alla luce
delle dichiarazioni rilasciate
prima e dopo I'elezione.
Daniele Zappala

leviareisintomi, Bcome bisogni da va-
lutare, C come cure proporzionate. In-
fine D come decodificare le richieste.
Mispiego: chisoffre cidice spesso "non
ce la faccio pit1, meglio morire", e la ri-
sposta non ¢ 'eutanasia o il suicidio in
Svizzera, bensi le cure. Sarebbe ipocri-
ta negare che qualcuno chiede I'euta-
nasia—ame & capitato unasolavoltain
tuttala carriera—ma & indubbio che le
cure palliative riducono ai minimi ter-
mini richieste dettate dalla sofferenza.
C'esovrapposizione tralalegge 38ela
nuova legge sulle Di-
sposizioni anticipate
di trattamento (Dat)?
Sono cose diverse. Do-
polafamosa"doman-
da sorprendente" io
misegno i desideri del
pazienteil cui orizzon-
te di vita si sta gia re-
stringendo (se vorra
morire a casa 0 meno,
seaccettamanovrein-
vasive 0 no...). Le Dat
sono invece dichiara-
zioni che si scrivono in tempi non so-
spetti, nel timore in futuro dinon esse-
re in condizione di decidere. Sono leg-
gi complementari. Trovo pero sbaglia-
to il termine "disposizioni", avrei pre-
ferito "dichiarazioni" anticipate di trat-
tamento. Sia chiaro comunque che eu-
tanasia e suicidio assistito restano rea-
ti, procedure intenzionalmente messe
in atto per uccidere, mentre con le Dat
chiedo "non fatemi questo”. Ma, so-

prattutto, le cure palliative non sono
sicl

rianimazione, a morire da soli.
D 1 v .

esempio & necessaria in del 10% pri pp pal-  mai : in alcuni casi so-
dei pazienti in fase terminale). liativo) spettaal medicodi ia.La pend: i ione e id i
Quali sono i pazienti seconda fase,nelleul-  nelleultime ore divita&unabuonapra-
cuierivoltol'«approc- H i i divita, tica, 1le aumenterebbe solole
cio palliativo»? Le Ieggl equellachelalegge38 e renderebbe difficile il re-
Sonoi portatori dima- e pilt recentemente i spiro. Sarebbe mala pratica.

lattie croniche in fase Livelli jalidias- Unc; El Englaro, cui tol-
avanzata e con una li- «La 38 del 2010 sistenza (Lea) chi PO A M

mitata attesa di vita.
Nonimalati terminali,
quindi, ma persone il
cui orizzonte tempora-
le sista restringendo.
Quali i criteri per i-
dentificarli?

Usiamo la cosiddetta
"domanda sorpren-
dente": «Saresti sorpreso se questa per-
sona nei prossimi 12/24 mesi moris-
sed», ci chiediamo. Se non mi sorpren-
de, quel mio assistito entra trale perso-
ne per me speciali e da quel giorno
"cambio gli occhiali", valuto in modo
globaleisuoi bisogni, che non sono pitt
solo clinici ma di cure palliative in sen-
so lato, ovvero quelle attenzioni multi-
dimensionali che fanno la differenza:
ad esempio, devo sapere se & abbiente
ohalapensione minima, se vive al ter-
z0 piano senza ascensore, se ha figli vi-
cini o & solo al mondo, se possiede ri-
sorse spirituali e risposte esistenziali o
neésguarnito... Lattenzionea tutti que-
sti bisogni si chiama "approccio pallia-
tivo": a questo punto le cure mediche
che giariceveva restano, marimodula-
teperché miaspettocheentrol'annoar-

va applicata
ma i medici sono
impreparati. E le Dat
sono shagliate»

no "laretelocaledicu-
repalliative" espettaa
un'équipe dedicata,
compostadal palliati-
vista, P'assistente so-
ciale, lopsicologo, 'as-
sistente spirituale, gli
infermierispecializza-
ti... Questosulla carta.
Ma nella realta?

La tragedia & che spesso la "rete locale
di cure palliative" manco esiste. E, an-
che quando esiste, a volte i pazienti vi
arrivano in extremis, ormai in fase ter-
‘minale: sono i medici di famiglia a de-
terminare questo passaggio, ma in Ita-
lia sono 40mila e laloro preparazione &
disomogenea. Esistono aree di eccel-
lenza (storicamente in Lombardia, ora
anche in altre regioni), ma & ancora
troppo poco. Un'altralacuna & pensare
che le cure palliative siano riservate ai
‘malati oncologici, mentre'80% dei pa-
zienti con sofferenze e bisogni hanno
demenze, cardiopatie, insufficienze re-
spiratorie e renali con sintomi deva-
stanti, come il soffocamento... Deve e-
sistere per tutti un""etica dell'accom-
pagnamento" o dell"abed": Acomeal-

lamorte, non c’entra nulla, dunque?
Assolutamente no. Parliamo solo di un
soggetto ormai alla fine dei suoi giorni,
allora anche le fiale di morfina sono fi-
nalizzate a ridurre il dolore, a togliere
unsintomo incoercibile, mai a uccide-
re. Applicare bene le leggi, siala 38 che
quella sulle Dat, serve anche a ribalta-
re le derive eutanasiche: una persona
rimane persona indipendentemente
dalle qualita che ha, guai se valutassi-
mo il valore di una persona dalla sua
capacita di compiere azioni.

1 Tell

T e dell L Lased:
nepalliativanonrischiadirubarci tut-
to questo?

Un credente pud persino sublimare il
dolore e rinunciare alla terapia, of-
frendo le proprie sofferenze a Ge-
sii... deve comunque essere una
scelta ponderata della persona e
non del familiare, o dei curanti! Ma
difronte alla forte sofferenza anche
il credente sa valutare il tempo del-
la preghiera e quello in cui deside-
ra chiudere gli occhi in attesa di un
sereno passaggio.
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