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PREFAZIONE

L’idea di organizzare un convegno su problematiche che fossero vicine alle esigenze di chi
sta vivendo una malattia molto grave, € nata durante il lavoro svolto al’interno di un gruppo di
studio che ha coinvolto il nostro Dipartimento del Farmaco, I’ Agenzia Italiana del Farmaco
(AIFA), il Ministero della Salute e le Associazioni dei malati. Questo gruppo e stato fortemente
voluto dal nostro Presidente, Prof. Enrico Garaci. Durante le riunioni si € discusso di vari temi,
ma la problematica che costantemente emergeva era il bisogno di cure da parte del paziente, nel
senso piu ampio della parola. Certo &€ importante risolvere il problema, ad esempio, dell’ accesso
ad un certo tipo di farmaco, ma é atrettanto fondamentale vedere nella persona che sta male
I’essere umano nella sua totalita. Ecco che cure palliative, terapie non convenzionai o
complementari sono le prime che mi sono venute in mente, avendo esse la peculiarita di
guardare piu alla persona malata che alla malattia. Questa € una differenza sostanziale e ogni
giorno ce ne rendiamo conto sempre piu. Anche le istituzioni sono oggi piu sensibili e
contribuiscono concretamente a non far sentire soli i malati. L’ Istituto Superiore di Sanita nasce
come un organo di ricerca, controllo e sperimentazione, ma ultimamente ha assunto un ruolo
sempre piu importante anche nell’ambito della comunicazione, della divulgazione di temi di
carattere scientifico e socio-sanitario.

Favorire la comunicazione &, tral’ atro, uno dei punti delle linee guida che I’ Organizzazione
Mondiale della Sanita ha diffuso sia nell’ambito delle cure paliative che in quello delle
cosiddette medicine complementari (o aternative o non convenzionali): di queste si parla in
acuni degli interventi del convegno. Si diceva dell'assistenza ala persona malata,
dell’ approccio di tipo olistico, del prendersi cura di chi soffre, del pallium (mantello) posto a
protezione di chi sta molto male o di chi sta morendo. Un aspetto che emerge dal convegno &
senza dubbio la scoperta o la riscoperta che prendersi cura di un malato rappresenta un servizio,
oltre ovviamente che per il paziente, anche per il terapeuta o assistente. Questi riceve un grande
insegnamento morale e a lui viene offerta un’occasione di crescita personale: viene cosi ad
affermarsi quell’ aspetto spirituale, indipendentemente dai culti, dalle religioni o i convincimenti
personali, che einsito nella natura dell’ uomo.

Due brevi considerazioni:

1) Stiamo diventando una societa di anziani che comportera, tra qualche anno, gross
problemi di tipo assistenziale con le relative implicazioni economiche, sanitarie, sociali: il
modello hospice, di cui s parla diffusamente nel convegno, potrebbe diventare un punto
di riferimento per numerosi pazienti €/0 anziani che necessitano di assistenza
continuativa.

2) Globalizzazione € un termine molto usato oggi. Di fatto si sta realizzando una societa
multietnica con tradizioni, religioni, terapie diverse. Tutto questo puo portare allo scontro,
al rifiuto, oppure a confronto. In questo secondo caso, attraverso la conoscenzadi cio che
porta I'altro, s puo giungere dl’integrazione e adla crescita culturale, pur nella
consapevolezza delle radici di appartenenza di ciascuno di noi. Questo € un po’ il
messaggio che s vuole dare parlando di terapie non convenzionali. Alcuni sistemi
terapeutici millenari come, ad esempio, la medicina tradizionale cinese o la medicina
ayurvedica indiana, offrono una grande potenziaita di conoscenze e I'idea di
un’integrazione con la medicina occidentale attraverso una rigorosa ricerca scientifica, €
auspicabile e possibile.

Lagiornata s e sviluppata attraverso tre sessioni. Nella prima sono stati illustrati gli aspetti
legidlativi e organizzativi degli hospice e sono state approfondite le tematiche clinico-
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assistenziali, sociali, psicologiche e spirituali legate alle cure palliative del malato a prognosi
severa. Nella seconda parte sono state messe in evidenza gli aspetti psicologici e le storie redli,
vissute dai malati e da chi |i assiste. Nella terza e ultima sessione s € parlato della possibile
integrazione di alcune terapie non convenzionali e dell’ approccio olistico e multidisciplinare al
malato, inteso come personadi cui avere curafino al’ ultimo istante della sua vita.
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INDIRIZZO DI BENVENUTO

Stefano Vella
Dipartimento del Farmaco, Istituto Superiore di Sanita, Roma

L’Istituto Superiore di Sanita si occupa di tante cose: di controllo, ricerca, consulenza e
comunicazione. Noi siamo del Dipartimento del Farmaco e, rifacendoci a concetto greco di
pharmacon, ci occupiamo in generale di terapia, di cura. Ecco, la cura é I’argomento di questa
giornata. Anche I'approccio olistico di cui si parlera, € un concetto sempre pit sentito negli
ultimi tempi da parte ovviamente dei pazienti ma anche dalle istituzioni e da tutto il personae
sanitario: la persona vista nella suainterezza e unicita.

Il prendersi cura di coloro che stanno male, € un fatto molto importante e devo dire che
questo concetto o sento particolarmente, anche perché in questo momento ¢’ € una persona ame
molto vicina, che ha un problema di tipo oncologico. o sono medico da tanti anni, ho praticato
la professione, poi mi sono occupato di una patologia grave come I’ AIDS, da alcuni anni dirigo
un Dipartimento, ma adesso mi sento debole di fronte a certi eventi che mi toccano da vicino.
Quella che sto vivendo € una sensazione di grande impotenza, anche alivello di comunicazione.
Ecco, come prendersi curadi chi stamolto male?

Noi del Farmaco, tra le varie attivita, siamo al’interno di un gruppo di lavoro insieme alle
Associazioni dei pazienti, in collaborazione con I’ Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA) e il
Ministero della Salute, per cercare di dare delle risposte alle esigenze dei malati. Alleanza
contro il cancro € poi un atro strumento al servizio dei malati oncologici a cui I'lstituto
Superiore di Sanita dail proprio contributo. Questa & una rete dei principali Istituti di Ricovero
e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS) italiani di tipo oncologico. Il nostro Istituto si occupain
particolare di aspetti come la qualita della vita, della gestione del paziente oncologico anziano e
anche del miglioramento della comunicazione alivello nazionale.

Penso che la giornata di oggi possa favorire un momento di riflessione per tutti coloro che
sentono questo tipo di problematica, dai pazienti con i loro familiari e amici a tutte le figure
professionali che si prendono cura di chi sta male: dal medico al’infermiere, dallo psicologo
al’ assistente spirituale, a volontario. Le cure paliative, gli hospice, I'approccio olistico ala
persona malata, I’ esperienza del pazienti e delle associazioni dei pazienti sono gli argomenti che
verranno approfonditi.
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L'IMPEGNO DELLE ISTITUZIONI

Marco Spizzichino
Direzione Generale della Programmazione Sanitaria, Ministero della Salute, Roma

La legislazione

In Italia muoiono ogni anno oltre 165.000 persone a causa di una malattia neoplastica (1) ela
maggior parte di esse, il 90%, necessita di un piano personalizzato di cura e assistenza in grado
di garantire lamigliore qualitadi vitaresidua possibile durante gli ultimi mesi di vita. Tale fase,
definita comunemente “fase terminale’, € caratterizzata per la persona maata da una
progressiva perdita di autonomia, dal manifestarsi di sintomi fisici e psichici spesso di difficilee
complesso trattamento, primo fra tutti il dolore, e da una sofferenza globale, che coinvolge
anche il nucleo famigliare, tale da mettere spesso in crisi la rete delle relazioni sociali ed
economiche del malato e dei suoi cari.

La razionalizzazione degli interventi sanitari, socio-sanitari e assistenziali nell’ultimo
periodo di vita delle persone affette da una malattia ad andamento inguaribile ha rappresentato
un obiettivo importante degli ultimi due Piani Sanitari Nazionali e la previsione di rafforzare e
realizzare pienamente la rete nazionale delle cure palliative € un contenuto importante anche del
Piano Sanitario Nazionale 2008-2011.

Come € noto la svolta decisiva nella storia delle cure paliative in Italia e rappresentata
dall’emanazione della Legge 39 del 26 febbraio 1999, con la quale €& stato previsto un
programma nazionale per la creazione di strutture residenziali di cure paliative (hospice) in
tutte le Regioni italiane (2); per il raggiungimento di tale obbiettivo sono state riservate risorse
finanziarie pari acirca 206 milioni di euro.

LaLegge, ein seguito il decreto attuativo del 28 settembre 1999, prevedeva che le Regioni
presentassero al Ministero della Sanita non solo i progetti preliminari degli sospice ma anche
quelli relativi ai programmi complessivi contenenti le modalitd con cui cogtituire la rete
assistenziale di cure palliative.

Un modello flessibile

Cio che emerge € la necessita di un modello di intervento di cure paliative flessibile e
articolabile in base alle scelte regionali, ma che, essendo a tutti gli effetti un Livello Essenziale
di Assistenza (LEA), garantisca in tutto il Paese la risposta ottimale ai bisogni della
popolazione, siaaquelli dei malati siaaquelli delle famiglie.

La rete deve essere composta da un sistema di offerta nel quale la persona malata e la sua
famiglia, ove presente, possano essere guidati e coadiuvati nel percorso assistenziade tra il
proprio domicilio, sede di intervento privilegiata e in genere preferita dal malato e dal nucleo
famigliare, nel 75-85% dei casi (se € presente una reae rete di intervento), e le strutture di
degenza, specificamente dedicate a ricovero/soggiorno dei malati non assistibili presso la
propria abitazione, in genere il 15-25% dei malati assistibili.

Per cio che riguarda il modello organizzativo vanno tenute presenti le indicazioni contenute
nell’ Accordo del 19 aprile 2001 della Conferenza Unificata “Accordo tra il Ministro della
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sanita, le regioni, le province autonome di Trento e Bolzano e le province, i comuni e le
comunita montane, sul documento di iniziative per I’ organizzazione della rete dei servizi delle
cure paliative” (3). Tale documento indica che:

“larete di assistenza ai pazienti terminali € costituita da una aggregazione funzionae ed
integrata dei servizi distrettuali ed ospedalieri, sanitari e sociali s articola nelle seguenti
linee organizzative differenziate e nelle relative strutture dedicate alle cure palliative:

— Assistenzaambulatoriale

— Assistenzadomiciliare Integrata
Assistenza Domiciliare Specialistica
Ricovero Ospedaliero in regime ordinario o day hospital
Assistenzaresidenziale nei centri residenziali di cure palliative.”

Il Programma nazionale per la realizzazione di strutture residenziali per le cure palliative
(hospice) ha stanziato 206.604.967,28 euro; la quota di finanziamento attribuita a ciascuna
Regione é stata calcolatain funzione dei tassi di mortalita per neoplasie.

Al suo completamento si avranno sul territorio nazionale 188 strutture per un totale di 2025
posti letto (Tabella 1).

Attualmente sono attive 109 strutture tra pubbliche e private convenzionate; di queste, 69
sono finanziate con gli stanziamenti statali previsti dal programma nazionale; I’ attuale numero
di hospice realizzati € indubbiamente un risultato insoddisfacente rispetto alle previsioni iniziali.
Tale dato appare maggiormente preoccupante se si considera che la maggior parte di questi
hospice sono localizzati nel nord Italia. E comunque importante sottolineare |’ elevato standard
qualitativo nei criteri edilizi utilizzati per larealizzazione di tali strutture.

Tabella 1. Strutture programmate e realizzate in ogni regione

Regione Totale Totale Posti letto Finanziamenti Altri
strutture posti letto per 10.000 ab. statali finanziamenti

Piemonte 18 191 0,44 5 -
Valle d'Aosta 1 7 0,56 - -
Lombardia 30 332 0,35 16 22
PA Bolzano 1 10 0,21 1 -
PA Trento 2 20 0,40 1 -
Veneto 14 126 0,27 12 2
Friuli-Venezia Giulia 4 45 0,37 - 1
Liguria 7 76 0,47 3 1
Emilia Romagna 20 220 0,53 13 4
Toscana 16 147 0,41 3 1
Umbria 4 34 0,39 - -
Marche 9 80 0,52 1 -
Lazio 6 103 0,19 2 8
Abruzzo 7 78 0,60 -

Molise 1 11 0,34 1 -
Campania 9 90 0,16 1 -
Puglia 8 112 0,28 2 1
Basilicata 5 48 0,81 2 -
Calabria 7 80 0,40 2 -
Sicilia 16 177 0,35 3 -
Sardegna 3 38 0,23 1 -
Totale 188 2025 0,34 69 40

PA: Provincia Autonoma
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Se s andizza la capacita regionadle di spesa, la Situazione appare maggiormente
soddisfacente ed € possibile intravedere una prospettiva futura sicuramente piu positiva rispetto
al dato precedentemente analizzato relativo alla capacita realizzativa (Tabella 2).

A taleriguardo il risultato ottenuto lascia prevedere nel prossimo futuro una costante crescita
degli hospice funzionanti.

Tabella 2. Finanziamenti erogati al marzo 2008 nell’ambito del programma nazionale
per la realizzazione di strutture di cure palliative

Regione Finanziamento Importo erogato Residui % realizzazione
Piemonte 18.464.816,80 14.147.212,75 4.317.604,05 76,62
Valle d’Aosta 902.096,06 45.104,80 856.991,26 5,00
Lombardia 34.244.898,55 31.650.823,73 2.579.173,54 92,42
PA Bolzano 1.403.219,79 1.403.219,78 0,00 100,00
PA Trento 1.755.506,33 977.082,76 778.423,58 55,66
Friuli-Venezia Giulia 5.698.336,30 2.152.231,06 3.546.105,24 37,77
Veneto 16.421.994,30 15.709.442,93 712.551,36 95,66
Liguria 8.331.965,62 2.862.315,80 5.469.649,82 34,35
Emilia-Romagna 17.191.415,61 17.191.415,61 0,00 100,00
Toscana 15.504.932,13 14.525.915,24 979.016,90 93,69
Marche 5.505.836,74 4.157.290,19 1.348.546,56 75,51
Umbria 3.364.738,32 2.926.519,49 438.101,26 86,98
Abruzzo 4.355.868,48 383.283,05 3.972.585,43 8,80
Lazio 17.465.833,88 13.756.362,89 3.709.080,02 78,76
Campania 15.947.834,93 8.870.924,13 7.076.910,80 55,62
Molise 1.134.612,80 1.134.611,60 0,00 100,00
Basilicata 1.795.223,19 895.403,33 899.819,87 49,88
Puglia 11.069.230,89 8.923.866,75 2.145.364,10 80,62
Calabria 5.711.710,58 2.151.868,13 3.559.842,46 37,67
Sicilia 15.298.163,70 12.081.710,48 3.216.453,23 78,97
Sardegna 4.998.022,84 795.105,96 4.202.916,87 15,91
Totale 206.566.257,84 156.741.710,46 49.809.136,35 75,88

E da sottolineare che la creazione degli hospice non assicura la reale attivazione di una rete
assistenziae; anzi, I’ esistenza di strutture residenziali non organizzate in un sistema di rete nel
quale sia garantita |’ attivazione obbligatoria di assistenza domiciliare di cure paliative, rende
vano quanto programmato originariamente dal legislatore, trasformando gli ospice in strutture
che disattendono i principi ispiratori del movimento delle cure palliative.

Tra le cose redlizzate a livello istituzionale, finalizzate al monitoraggio dell’ assistenza
erogata, in attuazione di quanto previsto da D.M. del 28 settembre 1999, di primaria
importanza € il sistema di indicatori per la verifica dei risultati ottenuti. Con |’ accordo del 13
marzo 2003 sancito dalla Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Province autonome di Trento e Bolzano € stato approvato un sistema di 32 indicatori relativi
dla rete di cure palliative tali da permettere la verifica dei risultati ottenuti e della qualita
erogata.

Tra le attivita finalizzate al monitoraggio delle prestazioni erogate, in sede di Commissione
LEA é stato approvato un regolamento denominato: “Definizione degli standard relativi
al’assistenza ai malati terminali in trattamento palliativo in attuazione dell’ articolo 1, comma
169 della Legge 30 dicembre 2004, n. 311" con il quale si determinano i valori standard che le
Regioni devono raggiungere nel triennio 2006-2008, calcolati sulla base di otto indicatori scelti
tra quelli approvati dalla Conferenza Stato-Regioni. Tale decreto rappresenta un risultato
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particolarmente rilevante al fine di garantire che le modalita di erogazione nell’ offerta di cure
palliative nel nostro Paese siano uniformi sull’ intero territorio nazionale.

Sempre al’interno della Commissione LEA sono stati elaborati due documenti riguardanti la
caratterizzazione dell’ assistenza territoriale domiciliare e degli interventi ospedalieri a domicilio
il primo, e la caratterizzazione delle prestazioni residenziali e semiresidenziali il secondo. In
entrambi i documenti viene esplicitata |’ assistenza nel caso di cure paliative amalati terminali.

Le cure palliative domiciliari vengono caratterizzare da una risposta intensiva a bisogni di
elevata complessita, erogata da una équipe in possesso di specifiche competenze e nel
documento viene identificata la tipologia dei pazienti assititi, I’elenco delle prestazioni e i
costi.

Risposta intensiva ai bisogni

L’'assistenza residenziale s concretizza, nell’ambito palliativo, negli hospice e nel
documento riguardante la residenzialita vengono evidenziati gli aspetti riguardanti la qualita, la
complessita e I’intensita delle prestazioni erogate.

Per la qualita deve essere assicurata la presenza di:

1. specifici protocolli formalizzati per il controllo del dolore e dei sintomi, per la sedazione,

per I'aimentazione e |’ idratazione, per il nursing.

2. programmi formalizzati, per:

a. I'informazione, lacomunicazione e il sostegno a paziente e allafamiglia;
b. I"accompagnamento alla morte e assistenza al [utto;
c. I'audit clinico eil sostegno psico-emotivo all’ équipe;
d. laformazione continua del personale.
3. specifici criteri per il reclutamento e la valutazione periodica del personale.
4. accordi formalizzati con i Soggetti erogatori di cure palliative domiciliari accreditati
nel’ ASL di riferimento, al’interno della rete di cure palliative, a garanzia della
continuita del percorso di cura.

Per la complessita deve essere assicurata la presenza di una équipe multidisciplinare e
multiprofessionale, composta almeno da:

— medico;

— infermiere;

— operatore tecnico dell’ assistenza;

— fisioterapista;

— psicologo;

— assistente sociale;

— assistente spirituale.

Infine per I'intensita devono essere garantiti sette giorni su sette e nelle 24 ore assistenza
medica, presenza infermieristica continuativa e presenza continuativa di operatori tecnici
dell’ assistenza.

Sempre nell’ambito dell’intensita devono essere assicurati i seguenti minuti di assistenza
paziente/die:

— 30 minuti (medico);

— 180 minuti (infermiere);

— 180 minuti (personae di assistenza);

— 7 minuti (fisioterapista);

— 8 minuti (psicologo);
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— 8 minuti (assistente sociale);

— 5 minuti (assistente spirituale).

Ma un concetto fondamentale, ribadito nel documento dedicato ala residenzialita, € che le
prestazioni erogate in hospice sono inseriti nel LEA distrettuale, anche quando sono
logisticamente situate in strutture sanitarie di ricovero e cura oppure ne costituiscono
articolazioni organizzative.

In entrambi i livelli assistenziali, sia in regime domiciliare che in regime residenziale, é di
primariaimportanza che il personale sanitario sia dedicato atali attivita

Le cure palliative in pediatria

Oltre al’ ambito adulto unarealta particolarmente delicata sono le cure palliative in pediatria.
Le cure paliative pediatriche si sviluppano secondo livelli di diversa competenza ed
esperienza professional e specifica che comprendono:

— un primo livello o approccio palliativo, applicato datutti i professionisti della salute;

— un secondo livello di cure palliative generali, con professionisti con esperienza e
preparazione specifica;

— un terzo livello o team esperto di cure paliative pediatriche, con équipe
multiprofessionali e multidisciplinari.

Il team esperto di cure palliative pediatriche, operando all’interno della rete assistenziale,
deve essere adeguatamente preparato e supportato a rispondere ai bisogni clinici, emozionali ed
evolutivi del bambino e della sua famiglia e, attraverso la rete assistenziale, s attiva per
assicurare continuita di presain carico nelle 24 ore.

Larete assistenziale deve garantire a ciascun minore bisognoso di cure palliative pediatriche,
la risposta ai suoi principali bisogni di salute attuali ed evolutivi e a quelli della famiglia. In
particolare devono essere garantite le azioni essenziali nell’ambito del processo di assessment
diagnostico e di presa in carico, con la partecipazione attiva nei processi decisionali della
famiglia e, per quanto possibile per eta e condizione, del bambino.

La cura prestata a domicilio resta per I’ eta pediatrica I’ obiettivo principale da raggiungere.
Nonostante ci0, esistono momenti del percorso assistenziale e particolari condizioni transitorie
delle famiglie che possono richiedere una soluzione residenziae. In questi casi il luogo di cura
deve essere adeguato ad accogliere il minore e la famiglia e il personale specificatamente
formato per le cure palliative pediatriche.

La realizzazione della rete di cure palliative pediatriche deve avvenire su base regionae o
sovra-regionale, tenendo conto della necessita di provvedere sia ad una assistenza a domicilio
del paziente, che ad unaforma di assistenzaresidenziale.

Le Regioni sceglieranno i modelli da attuare, anche in relazione alle caratteristiche dei
divers sistemi sanitari, in cui esse andranno a redizzarsi, tenendo conto della necessita di
riorientare I'utilizzo delle risorse a fine di assicurare in ogni Regione lo sviluppo e il
coordinamento dellarete.

Sui criteri sopra descritti di definizione dellarete di cure palliative pediatriche é stato siglato
un accordo in Conferenza Stato-Regioni all’inizio del 2008; grazie a questo accordo si potra
garantire ai piccoli pazienti e alle loro famiglie I’ adeguata assistenza fino ad oggi negata.
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Commissione e piano nazionale

Infine, alafine del 2006, il Ministro della Salute Livia Turco ha insediato |la Commissione
sulla terapia del dolore, le cure palliative e la dignita di fine vita.

La Commissione, coordinata dallo stesso Ministro, composta da 30 membri di diversa
estrazione professionale, ha come finalita quella di elaborare un documento di riferimento
generale sullo stato del servizi e delle procedure inerenti laterapiadel dolore, le cure palliative e
le cure di fine vita.

In particolare e stato predisposto (ma mai approvato a causa della fine della legislatura) il
“Piano nazionale sulle cure paliative” che ha come obiettivo quello di assicurare I’ applicazione
in tutto il territorio nazionale delle norme esistenti in materia di cure palliative e la piena
utilizzazione dei finanziamenti statali messi a disposizione delle regioni per la creazione della
rete assistenziae.

Ma nonostante il lavoro fino ad oggi svolto, rimangono irrisolte ancora importanti criticita
quali gli aspetti legati alla formazione, le campagne informative, i processi di accreditamento
dei soggetti erogatori.

Il cammino per la creazione di reti assistenziali di cure palliative in tutto il nostro Paese
oramai € tracciato ma per completarlo € necessario un costante impegno da parte di tutti gli
attori coinvolti in modo da garantire un nuovo spazio vitale rappresentato dalla fase di
convivenzacon lamalattia
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LE CURE PALLIATIVE IN ITALIA

Giovanni Zaninetta
Societa Italiana di Cure Palliative (SICP), Hospice Domus Salutis, Brescia

Definizione

Per parlare di cure paliative e indispensabile premettere una definizione che le collochi
correttamente nel panorama dei trattamenti medici, con le caratteristiche che le sono proprie e
ne documentano la specificitd. Secondo la definizione dell’ Organizzazione Mondiale della
Sanita (OMS) del 1990 (1):

“le cure palliative sono il prendersi cura attivo e globale del paziente la cui malattia non &
piti responsiva alle cure specifiche. E fondamentale il controllo del dolore e degli altri
sintomi unitamente all’ attenzione ai problemi psicologici, sociali e spirituali. L’ obiettivo
delle cure palliative & di ottenere lamiglior qualita di vita per il paziente ed i suoi familiari.
Molti aspetti delle cure palliative sono applicabili precocemente, insieme alle terapie
specifiche. (Esse) affermano la vita e vedono il morire come un processo naturale,... da non
anticipare né da posporre. (Le cure paliative) offrono un sistema di supporto che aiuti il
paziente a vivere il piu attivamente possibile fino alla morte ed offrono un aiuto ala
famiglia per adeguarsi alla malattia del paziente e per elaborare correttamenteiil lutto.”

Come si puo osservare si tratta della definizione di un programma di cura molto impegnativo
che considera |’ estrema complessita del percorso clinico ed esistenziale del malato terminale,
che non pud ovviamente essere ricondotta esclusivamente alla soluzione dei problemi clinici,
sebbene rilevanti, ma che ne deve considerare necessariamente la dimensione psicologica e
spirituale per poterlo accompagnare in questa fase della malattia.

Gli strumenti

Per raggiungere questi obiettivi si devono impiegare strumenti operativi adeguati, primo tra
tutti la disponibilita di una équipe multiprofessionale composta da medici, infermieri, operatori
socio-sanitari, psicologi, assistenti sociali, cappellano, operatori spirituali, volontari ed
eventualmente terapisti della riabilitazione, terapisti occupazionali e musicoterapisti (Figura 1)
che realizzino un approccio olistico verso malato e famiglia (2).

Un atro aspetto fondamentale delle cure palliative & rappresentato dalla molteplicita di
setting assistenziali strettamente integrati: s tratta, infatti, di assicurare a malato la possibilita
di scegliere, dl’interno di una continuita assistenziale il luogo ove concludere la sua vita, sia
la casa o una struttura di degenza dedicata, I’ hospice. L’ hospice pud essere definito come il
punto nodale per un progetto assistenziale a pazienti in unafase avanzata di malattiainguaribile,
una struttura che puo fornire cure adeguate, per il paziente e la sua famiglia. Come si puo
comprendere, |’ hospice non € riconducibile esclusivamente ad un reparto, ma assume una
valenza dinamica dentro la rete di assistenza che deve assicurare continuita e sicurezza a maéti e
famiglie in situazione che possono essere assai critiche, potendo diventare il punto di riferimento
logistico di tuttalarete (Figura 2).
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Figura 1. Equipe multidisciplinare nelle cure palliative
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Figura 2. Rete di assistenza per i malati e le famiglie

Ovviamente questo progetto potra compiersi nel giro di qualche anno con il consolidamento
delle strutture da poco avviate e con I'avvio o il completamento dei servizi domiciliari dedicati:
gli hospice sono, infatti, aumentati dalle poche unita del 2000 a quasi 150 di oggi, essendo
cambiato repentinamente il quadro organizzativo e in parte quello culturale delle cure palliative.
Nel dettaglio possiamo dire che a dicembre 2006 erano operativi in Italia 105 hospice, a fine
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2008 & previsto un incremento di altre 101 unita a cui si aggiungeranno in una fase successiva
37 strutture, per un totale di 243 hospice dotati di 2736 posti letto.

Questo cambiamento e stato determinato da un percorso legislativo che ha preso inizio nel
1998 con il DM 450 poi convertito in legge nel 1999 (3) e integrato nel 2000 da un Decreto del
Presidente del Consiglio dei Ministri (4), che ha stabilito le caratteristiche di realizzazione: dopo
un’inerziainiziale dovuta probabilmente alla novita del progetto, il numero di iospice reaizzati
€ aumentato sia nel numero sia nella copertura del territorio nazionale, come ben documentato
dal testo recentemente pubblicato dalla Societa Italiana di Cure Palliative (SICP) (5).

Facendo piu ampiamente riferimento alle cure palliative, in campo legislativo si puo citare
I"ultimo Piano Sanitario Nazionale 2006-2008 in cui compaiono due paragrafi significativi, il
3.9 “Il dolore e la sofferenza nei percorsi di cura’ eil 3.10 “La rete assistenziale per le cure
palliative’. Altrettanto importante e |’ approvazione dello “Schema di regolamento recante la
Definizione degli standard relativi all’ assistenzaai malati terminali in trattamento palliativo” (6)
che consentira di valutare ala fine del 2008 acuni outcome di base nell’erogazione di cure
palliative (almeno per quelle oncologiche) erogate in Italia. Infine un accenno particolare va
fatto ale cure palliative in eta pediatrica per cui € stato redatto uno specifico accordo che ne
stabilisce le peculiaritaei bisogni specifici (7).

L’ utenza potenziale delle cure palliative pud essere quantificata in una prevalenza annua di
circa 240.000 persone, risultato della somma di circa 160.000 malati di cancro e di 80.000
(stimati) malati di atre malattie croniche progressive. E necessario a questo proposito
sottolineare come le cure palliative, che storicamente sono nate per i malati di cancro, possano e
debbano trovare impiego in molte altre patologie che con il cancro condividono una fase
terminale in campo neurologico, cardio-pneumologico e geriatrico. L’ approccio palliativo pud
infatti affrontare e risolvere molti dei problemi comuni ala terminalita di qualsiasi origine
utilizzando gli stessi strumenti e la stessa organizzazione territoriale e di degenza.

Questa descrizione non sottintende pero che la situazione sia stabile e i risultati acquisiti: di
fronte ad un oggettivo sviluppo degli hospice in buona parte dell’Italia (anche se esistono
regioni meno avanzate) s deve sottolineare che non corrisponde un analogo sviluppo delle cure
domiciliari che presentano grandi variazioni di estensione e di qualita anche al’interno di una
medesimaregione, con problemi siadi organizzazione che di finanziamento: un aiuto in termini
di chiarezza potra venire dalla prossima approvazione di un documento della commissione sui
Livelli Essenziali di Assistenza, che stabilira criteri minimi di riferimento normativi dopo quelli
soltanto indicativi, sebbene autorevoli, pubblicati nel 2002 dalla SICP e dalla Federazione Cure
Palliative (FCP) (8).

| prossimi obiettivi

Quali sono dunque gli obiettivi del prossimo futuro? Il primo riguarda la qualifica degli
operatori di cure paliative: se da un lato gli infermieri possono avere una formazione di base
che privilegia la relazione interpersonale e non é lontana dagli obiettivi delle cure palliative, lo
stesso non si pud dire per i medici a cui manca spesso una specifica formazione e, soprattutto, a
cui manca una possibilita, sia nel corso universitario sia dopo la laurea, di acquisire una
competenza in questo campo tale da connotare un preciso titolo specialistico, indispensabile,
alo stato attuale della normativa ospedaliera, per accedere alla dirigenza medica.

Il punto cruciale tuttavia & sicuramente quello di raggiungere una diffusione omogenea di
una rete integrata di cura grazie alla quale, senza alcuna soluzione di continuitd, ogni malato
bisognoso di cure palliative e la sua famiglia possano trovare una risposta tempestiva ed

13



Rapporti ISTISAN 08/16

efficace, sia che scelgano di restare presso la propria casa sia che debbano essere accolti in
hospice.

Per quanto riguarda la tipologia dei malati, come precedentemente accennato, I’ applicazione
delle cure paliative alle patologie non oncologiche é tuttora molto marginale, mentre &
necessario che divenga sistematica, quale razionale risposta a condizioni di inguaribilita e di
brevita di prognosi: naturalmente questo percorso non sara breve, poiché deve interagire con
numerose variabili scientifiche, etiche ed organizzative legate sia ale diverse specialita
coinvolte, ognuna con il proprio approccio, sia ala cultura diffusa che porta a rifuggire le cure
palliative, ritenendo sempre controllabili patologie che, al contrario, nella loro progressivita
portano inevitabilmente a morte.

L' ultimo aspetto da considerare riguarda una precisa identificazione degli outcome, cosi da
consentire un reale controllo della qualita dell’ assistenza offerta a malati e famiglie, non solo in
base alle “buone intenzioni” ma anche ai risultati clinici e pit globalmente esistenziali che le
cure palliative sono in grado di fornire. Sara questo il migliore e ultimo aiuto che la medicina
potra rendere disponibile, perché anche questa parte estrema della vita sia tutelata e assistita.
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DALL'OSPEDALE ALL'HOSPICE:
ASPETTI CLINICI E NON SOLO

Adriana Turriziani
Hospice Oncologico Villa Speranza, Universita Cattolica S. Cuore, Roma

Una nuova cultura al servizio del malato in evoluzione
di malattia: le cure palliative

Nell’ambito della riflessione sulla migliore assistenza in medicina, I’umanizzazione della
cura rappresenta oggi un tema di grande interesse e, soprattutto in campo oncologico, emerge la
necessita di sviluppare la conoscenza scientifica del corpo e la conoscenza umanistica,
analizzando cio che influenza |’ esperienza del malato.

Dare spazio ala qualita della vita del malato (1, 2), attraverso I’ attenzione a tutti quegli
aspetti che sono trasversali ala patologia oncologica e che riguardano anche la sfera
emozionale, psicologica, culturale, sociale del singolo paziente, sono un aspetto innovativo nella
cura.

A partire dal secolo scorso gli ospedali sono diventati il luogo che ha sostituito, come luogo
del morire, il domicilio e la loro evoluzione si é sviluppata in paralelo con quella delle
biotecnologie, riducendo la fine della vita alla morte biologica e comprendendo sempre meno la
dimensione umana e spirituale.

Secondo la definizione dell’ Organizzazione Mondiale della Sanita (3), le cure paliative
costituiscono una serie di interventi terapeutici assistenziali finalizzati alla:

“cura attiva, totale, di malati la cui malattia di base non risponde piu a trattamenti specifici.
Fondamentale € il controllo del dolore e degli atri sintomi e, in generale dei problemi
psicologici, sociali e spirituali. L' obiettivo delle Cure palliative € il raggiungimento della
migliore qualita di vita possibile per i malati e per le loro famiglie. Molti aspetti
dell’ approccio palliativo sono applicabili anche pit precocemente nel corso dellamalattia’.

Il processo terapeutico é finalizzato non solo a controllo dei sintomi, ma soprattutto alla
difesa e a recupero della migliore qualita di vita possibile, attuando interventi che coinvolgono
anche la sfera psicologica, spirituale e sociale, rappresentano le Cure Palliative.

Secondo la European Association for Palliative Care (EAPC), “molti aspetti inerenti le cure
palliative sono applicabili anche pit precocemente nel corso della malattia, in parallelo con le
terapie causali” e in futuro sarebbe auspicabile introdurre questo concetto nei vari setting
d' assistenza per il malato oncologico, poiché, soprattutto nella fase avanzata, € necessaria una
forte integrazione fra soluzioni organizzative diverse, creando una “rete di cure’ volta a
realizzare la centralita del paziente. Questi pazienti non impongono decisioni terapeutiche
diverse da quelle che comunemente vengono adottate per qualsiasi altro malato, ma é necessario
spostare gli obiettivi dell’intervento sanitario al “zo care”, cioé a prendersi cura, per migliorare
laloro qualitadi vita della persona nella suainterezza (4, 5) (Figura 1).

Affrontare la fine della vita (6), controllando il dolore e gli altri sintomi fastidiosi, fornendo
un sostegno attivo e attento, garantendo un sistema delle cure, sono, infatti, i principi
fondamentali su cui si basano le cure palliative.
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Figura 1. Dal curare al prendersi cura

La moderna medicina palliativa e le cure palliative si sono sviluppate come pratica clinica e
assistenziadle, tesa ad alleviare il dolore e tutte le sofferenze, non solo fisiche, ma anche
emozionali, sociali e spirituali del malato e della sua famiglia; rappresentano un processo
terapeutico finalizzato non solo al controllo dei sintomi, ma soprattutto alla difesa e a recupero
della migliore qualita di vita possibile, attuando interventi che coinvolgono anche la sfera
psicologica, spirituale e sociae.

Il dolore & senza dubbio il nemico numero uno del paziente per cui ogni terapia o farmaco
che valgano a sconfiggerlo sono essenziali in una cura palliativa.

Nel malato in fase terminale (7, 8) il dolore non ha solo una componente determinata dalla
malattia, ma assume i contorni di una “sofferenza’, che coinvolge globamente la persona
malata: € la sofferenza di scoprirsi profondamente mutati (dolore psicologico), la percezione di
un cambiamento nei rapporti affettivi piu significativi (dolore sociale), il bisogno di trovare un
significato in un cambiamento cosi radicale della propriavita (dolore esistenziale).

L’ esperienza di assistere queste persone rende indispensabile I approccio multidisciplinare
(9, 10) e I'équipe € composta da medico, infermiere, fisioterapista, assistente spirituale e s
avvale anche dell’aiuto dei volontari, soprattutto per attivita quali accompagnamento
compagnia, ascolto. Anchei familiari vengono coinvolti nel percorso.

Il paziente e i loro familiari sono il “progetto assistenziale condiviso in équipe’, la terapia e
il supporto relazionale fanno parte dell’ attenzione verso la “persona’ piuttosto che verso gli
aspetti diagnostico-curativi della malattia, tenendo in considerazione non solo i bisogni clinici,
ma anche quelli emozionali, psicologici e spirituali siadel paziente che dei suoi familiari.

I morente € una persona umana che deve essere aiutata e rispettata nella sua sofferenza, con
i suoi desideri, i suoi sentimenti. Nella riflessione etica dell’ accompagnamento al morente é
necessario accettare i limiti della medicina, spostando lo sforzo terapeutico “dal guarire a
prendersi curd’, orientando le cure verso |’ alleviamento dei disagi e del dolore.
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La nascita del movimento degli hospice
e il prendersi cura

Si deve soprattutto all’ opera di Cecily Saunders, con il St. Christopher Hospice di Londra, il
capostipite degli hospice moderni, 1o sviluppo non solo quantitativo ma soprattutto scientifico
dei programmi di cure palliative degli hospice presenti in molti Paesi del mondo.

L’ hospice € una struttura di ricovero riservata ai malati in fase terminale che necessitano di
intervento palliativo; puo essere inserito in un ospedale 0 essere autonomo.

Il programma degli hospice, come & noto, nasce con I’ obiettivo di fornire assistenza e
supporto a paziente prossimo alla morte e alla sua famiglia, in un processo di continuita
terapeutica tra domicilio e ricovero, anche se enfatizza il mantenimento del paziente al proprio
domicilio il pit alungo possibile.

Il personale & organizzato in équipe interdisciplinare composta da personale medico,
infermieristico, riabilitativo, psicologico, spirituale e sociale. 1| malato diventa un “progetto
d équipe’ e, nellarelazione con il malato in fase terminale (11, 12), ciascuno esplica la propria
competenza e, con il processo positivo di confronto, le esperienze individuali di ciascun
operatore, acquistano spessore e s trasformano in patrimonio comune di conoscenze,
atteggiamenti, abilita.

Nellafase cosi complessa dellafine dellavita, s creano relazioni tra paziente e operatori, piu
forti rispetto ale altre situazioni in medicina e I'impegno professionale € finalizzato
al’ accompagnamento verso una “ buona morte”.

I programma degli hospice nasce con |’ obiettivo di fornire assistenza e supporto al paziente
prossmo alla morte e ala sua famiglia, in un processo di continuita terapeutica (13) tra
domicilio ericovero.

Cio che differenzia un hospice da un normale reparto ospedaliero € lafilosofia di intervento
egli obiettivi (14, 15) che si pone: hon salvare una vita ma consentire una morte dignitosa, priva
di sofferenze fisiche, spirituali e morali, serena e accettata (Figura 2).

Trattamenti con finalita curative
Aspetti diagnostico-curativi della malattia
OSPEDALE :> La durata residua della vita del paziente

Posticipazione della morte

Trattamenti con finalita palliative

Paziente e famiglia (unica unita)

Attenzione per la qualita di vita
HOSPICE :> Afferma il diritto alla vita

Terminalita come fase fisiologica dell'esistenza

Figura 2. Filosofia di intervento in ospedale e in hospice

L’ attenzione per la qualita oltre che per la durata residua della vita del paziente e il sostegno
fornito all’intera famiglia, e non limitato al singolo paziente, caratterizzano |’ attivita clinica
assistenziale dell’ hospice che rappresenta il luogo dove la persona pud tornare ad essere
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protagonista con le sue relazioni, dove |’ assistenza puo inserirsi positivamente garantendo la
continuita della cura anche con il domicilio, sviluppando la possibilita di essere assistiti anche
nellafase del morire (16).

Il passaggio dalle cure attive alle cure palliative

La definizione del confine tra le cure rivolte a trattamento della neoplasia e la dimensione
della cura comprensiva anche dei sintomi psicofisici da malattia € uno dei maggiori problemi
che caratterizzano I’ oncologia moderna nel suo rapporto con le cure palliative (Tabella 1).

Tabella 1. Prognosi e obiettivi delle terapie per il malato a prognosi severa

Tipo di cura Prognosi Obiettivo

Trattamento palliativo mesi / anni Prolungare la vita

Cure Palliative / hospice settimane / mesi Controllo dei sintomi - Qualita della vita residua
Cure di fine vita giorni Confort per il paziente e lutto

Negli anni scorsi, oncologi ed esperti in cure paliative s sono confrontati a lungo sulla
definizione della linea di demarcazione tra le due discipline, andando ad identificare nel
modello della “continuita di cura’ (17, 18) I'opportunita di un approccio globale a paziente
neoplastico con malattia in fase avanzata, identificando il tardivo ricorso ale cure paliative
come uno dei fattori di bassa qualita assistenziale nell’ambito delle attivita di un dipartimento
oncologico.

Uno dei maggiori problemi che caratterizzano |’ oncologia moderna nel suo rapporto con le
cure pdliative € quello della definizione del confine tra le cure rivolte al trattamento della
neoplasia e la dimensione della cura complessiva dei sintomi psicofisici da malattia.

Ogni disciplinain Medicina prova a dare le sue risposte, ma poiché le cure oncologiche e le
cure palliative sono discipline che per il paziente in evoluzione di malattia giocano nello stesso
campo, occorre mettere in atto il “riconoscimento reciproco” evitando il grande rischio del non
collegamento.

Infatti, I'integrazione € finalizzata ad unire due approcci assistenziali diversi, oncologia
clinica e cure palliative, per garantire una continuita assistenziale, rassicurante e migliorativa
per laqualita dellavita del paziente/famiglia, e migliorativa della qualita assistenzial e anche per
I’équipe curante. Le cure palliative hanno oggi un’evidente specificita e autonomia e devono
essere gestite da specialisti adeguatamente formati, ma in ogni caso € fondamentale mettere a
punto percorsi assistenziali che garantiscono una effettiva qualita di cura sia che s trovi
nell’ ambito della simultaneous care chein quello dellaend of life care (19-21).

Simultaneous care e continuita terapeutica
presso I’Hospice dell’Universita Cattolica del S. Cuore

Nel 2002 I'Universita Cattolica S. Cuore, presso la sede romana, ha attivato I’ Hospice
oncologico “Villa Speranza’, in stretta collaborazione con il Policlinico A. Gemelli e I’ASL
RM-E. Gli elementi caratterizzanti tale modello assistenziale, che si concretizza con 30 posti
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letto in hospice e 90 in assistenza domiciliare, sono in particolare: la presain carico del malato
da parte della stessa équipe terapeutica sia in hospice che a domicilio; la risposta assistenziae
piu appropriata in relazione ala fase della malattia e alle scelte del paziente; |’ attenzione verso
la “persond’ piuttosto che verso gli aspetti diagnostico-curativi della malattia, tenendo in
considerazione non solo i bisogni clinici, ma anche quelli emozionali, psicologici e spirituali del
paziente, accompagnandolo nella fase terminale della vita; I’ attenzione per la qualita oltre che
per la durata residua della vita del paziente (22); il sostegno fornito al’intera famiglia e non
limitato a singolo paziente, poiché I'ammalato e la sua famiglia sono un’ entita unica che soffre
e deve esser sostenuta e curatain toto; il sostegno allafamiglianell’ elaborazione del lutto.

Portare le cure a domicilio, dall’ospedale ala casa, significa non solo trasferire
intensivamente a casa risorse umane e tecnologiche atte a fronteggiare problemi di elevata
complessita sia clinica che assistenziale ma, soprattutto, sono cure che hanno il significato di
garantire il “continuum diagnostico-terapeutico, di palliazione e di supporto”, capace di
accompagnare il paziente fino al’ esito finale.

Nella prospettiva di un approccio integrato e interdisciplinare ai singoli problemi, questo
modello realizza “la continuita terapeutica” atraverso il simultaneous care in quanto le cure
oncologiche ospedaliere e le cure palliative dél hospice hanno come obiettivo la
complementarieta fra le azioni cliniche intraprese e la formazione di un’ équipe terapeutica che
condivide e pianifica il progetto assistenziale, anche in una fase piu precoce della malattia
oncologica (23) (Figura 3).

Segnalazione del caso
Presentazione visita collegiale
Valutazione necessita cliniche

Documentazione clinica e imaging
Colloquio caregiver
Presa in carico
Disponibilita per emergenze

D D H Oncologia / Cure di support>

D ‘ H H CONTINUITA TERAPEUTICA

D D H Hospice/Cure palliative >

Gestione coordinata
Impatto psicologico
Trasmissione dei dati clinici
Prestazioni specialistiche
Giusto timing della richiesta
Presidi necessari

Figura 3. Simultaneous care e continuita terapeutica
presso I’'Hospice dell’Universita Cattolica del S. Cuore
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L’ esperienza condotta in questi 6 anni di attivita ¢ci inducono a considerare che durante la
fase finale i pazienti con cancro in fase avanzata sviluppano un numero devastante di sintomi
fisici e psicosociali e per questo necessitano di una valutazione e gestione appropriata, di un
monitoraggio continuo e di una appropriata flessibilita per permettere a paziente accesso ai
multipli livelli di curanellatraiettoria della malattia per una curaottimale.

Inoltre I'esperienza del simultaneous care, il contributo significativo delle conoscenze
interdisciplinari e multiprofessionali, insieme alla futura formazione dei vari professionisti in
questo campo della sanitd, sono tra i criteri emergenti per una terapia palliativa meglio
organizzata che potrebbe ridurreiil ricorso a trattamenti inutili/inefficaci.

Sicuramente per generare evidenze in Cure Palliative e definire linee guida apposite, servira
la ricerca e la produzione scientifica ad esempio gli strumenti di misurazione dei risultati
terapeutici, la vautazione della prognosi e gli indicatori di fragilita potrebbero guidare la
decisione di interrompere una terapia causale nel momento piu opportuno e in futuro sarebbe
auspicabile attribuire alle terapie palliative lo stesso rilievo dei trattamenti attivi nel percorso di
malattia gia al momento delladiagnosi.

La nostra € una societa che non vuole vedere in faccia il male, inteso come morte e
sofferenza, ma “dolore e sofferenza’ sono appuntamenti inevitabili della nostra avventura
umana, ma anche fattore di possibile crescita personale. La storia di dolore e sofferenza del
paziente concretizzano |’ attenzione che I’ équipe che si prende cura di tutta la persona, dona a
malato e alla suafamiglia (24).

L’ espressione e la gestione delle emozioni sono trale competenze piti importanti per |’ essere
umano, in quanto permettono |’ espressione dei bisogni personali. Durante la malattia, e in modo
particolare durante la fase terminale, I’intensita delle emozioni e dei sentimenti che il paziente
sperimenta e le difficolta relazionali rendono spesso difficoltosa la condivisione del vissuto
emotivo e, piu ampiamente, la comunicazione interpersonale. Presso I’ Hospice “Villa Speranza’
sono nate due iniziative che contribuiscono a far percepire questo luogo di cura e assistenza
come un “centro di vita’ destinato ad acquisire un valore sociale crescente:

1. “Spazio costruito dal paziente”

Con I’obiettivo, da un lato di permettere I'espressione di emozioni, e dal’atro di
contribuire ad integrare il tempo del ricovero con la globalita della vita passata del
paziente, € nata la “finestra delle emozioni”, una lavagna con magneti come spazio libero
al’interno delle stanze (30 posti letto), in cui i bisogni, la soggettivita e la creativita del
paziente possono esprimers liberamente. La valenza terapeutica di uno “spazio costruito
dal paziente” facilita I'integrazione emativo-cognitiva a livello intrapersonade e la
relazione operatore sanitario - paziente - famiglia, permettendo a vissuto emozionale di
essere espresso, riconosciuto e quindi condiviso ed elaborato.

2. “Un laboratorio artistico”

La disponibilita di una sala polivalente dotata di una grande vetrata che consente di
“guardare” un filare di giovani “tigli”, I'incontrastata luminosita dell’ambiente cosi
realizzato, ha reso possibile alcune espressioni artistiche, offrendo “uno spazio” dove,
ospiti, familiari e operatori, possano fruire di “un tempo” sottratto ala esperienza
dolorosa della malattia. “Un laboratorio artistico” denominato “Uno sguardo sui tigli”,
sostenuto e animato da una terapista occupazionale e da un gruppo pilota di volontari: la
musica, la scrittura creativa, la pittura, la poesia, il disegno, una cineteca, un Internet
point, hanno offerto e offrono a malati, una occasione di poter esprimere e vivere
“emozione”.
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Conclusioni

La medicina palliativa come studio e gestione dei pazienti con malattie attive, progressive e
in fase avanzata, in cui la prognosi € infausta e la cura si concentra sulla qualita della vita
dovrebbe diventare parte integrante delle cure in ogni ambiente sanitario, per fornire il sollievo
del dolore, il controllo degli altri sintomi, il sostegno psicosociale e spirituale, la “cura della
sofferenza’ come responsabilita umanitaria di una societa moderna (25).

La recente normativa italiana (26-29) ha favorito lo sviluppo dei progetti di cure palliative e
degli hospice presenti in tutto il territorio nazionale consentendo finalmente di arrivare, anche
nel nostro Paese, alla creazione di unarete di hospice da affiancare a quellaterritoriale. ad oggi
non tutte le regioni hanno raggiunto uno sviluppo organico e integrato capace di concretizzare
ambedue i modelli di intervento in cure palliative: quello domiciliare e quello residenziale,
tuttavia, la creazione degli hospice, costituisce una tappa importante nel cammino verso un
radicale cambiamento culturale e comportamentale nei confronti del dolore e della sofferenza
umana.
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INTERVENTI PSICOLOGICI

Livialleana Duce
Servizio di Psicologia dell’Associazione Italiana Malati di Cancro, parenti e amici (AIMaC), Roma

E per certi vers difficile parlare dell’ipnosi, delle visualizzazioni positive oppure del training
mentale e malattie gravi quali cancro, AIDS, conclamate e con prognosi severa, ma dalla nostra
esperienza clinica abbiamo dati che ci stimolano a divulgare e a provare ad insegnare questi
approcci per il bene del pazienti.

Per ipnosi intendiamo quella dinamica entro la quale st muove il soggetto che harealizzato e
attuato una particolare situazione psicofisica nellaquale si evidenziano:

— unaforte concentrazione dell’ attenzione

— un importante abbandono dei propri strumenti di coscienza consapevole

— una conseguente apertura alla ricezione di messaggi su cui viene operato un basso livello

di controllo

— I’aperturadi unarelazione particolare con |’ ipnoterapeuta

— ladisponibilita ad influenzare il funzionamento del corpo

— la possibilita di accedere a modalita di apprendimento difficilmente sviluppabili nella

routine del quotidiano

— la possibilita di accedere a ricordi, pseudoricordi o rappresentazioni di esperienze e di

emozioni rimossi della sfera cosciente.

In questa particolare situazione oltre ai fenomeni di tipo suggestivo stimolanti, si associano e
si utilizzano i fenomeni di tipo spontaneo sia mentali sia somatici.

Sappiamo che o stress negativo o distress indebolisce il sistema immunitario attraverso la
produzione di ormoni adrenocorticoidi; & stato quindi fatto un importante passo avanti
scoprendo che le tecniche ipnaotiche, accentuando il semplice rilassamento (e non solo questo),
potevano abbassareil livello di questi ormoni nel plasma.

Possiamo trovare nella letteratura scientifica un considerevole numero di ricerche sul tema,
citiamo alcuni frai pit importanti ricercatori:

— Theodore X. Barber del Cushing Hospital a Framingham, nel Massachusetts

— Lewis Thomas, Ted Grossbart, David Spiegel, Marcia Greenleaf della Stanford

University, in California

— Y. Ikemi, S. Nakagawa dell’ universitadi Tokio, in Giappone

In Cdlifornia, a Pacific Palisades, ha sede il Simonton Cancer Center del dott. Carl O.
Simonton.

In questo centro i pazienti apprendono tecniche mentali che li aiutano a gestire a meglio la
loro patologia.

Queste sono:

— tecnichedi rilassamento;

— ipnosi;

— meditazione;

— una forma particolare di imagery (ovvero visualizzazione guidata) ideata da Simonton

stesso e da sua moglie la dott.ssa Stephanie Matthews-Simonton.

In aggiunta alle metodiche citate i pazienti seguono una didattica educativa che li relaziona
con la situazione attuale e sulla possibile evoluzione della patol ogia.

25



Rapporti ISTISAN 08/16

Le tematiche delle lezioni argomentano: |0 stress correlato ala loro situazione di malati, la
dieta piu idonea, la speranza, la disperazione, il confronto con le possibili recidive della
malattia, come affrontare la prospettiva della morte.

Simonton insegna e alena mentalmente i suoi pazienti ad affrontare la malattia, le cure, le
ricadute e la morte con delle nuove capacita che possono migliorare la qualita della vita e
perfino dellamorte.

Il nostro lavoro prende come modello questo approccio e lo inserisce in una forma che
meglio si adatta ad una struttura privataquale € il nostro studio.

Dopo 16 anni di esperienza clinica con questo tipo di tecniche, esperienza coronata da
risultati incoraggianti, come i casi che ho esposto oggi in questa sede, € nata la speranza di
poter, divulgare, insegnare tali tecniche anche nelle strutture pubbliche.

Il National Cancer Institute ha calcolato che dall’inizio del 2000 circail 50% dell’ aliquota di
cure contro il cancro derivera da terapie antitumorali che si stanno sviluppando proprio in questi
anni. L’altro 50% sara frutto di programmi di prevenzione del cancro. E lecito sperare che le
tecniche ipnotiche verranno inserite in entrambe le aliquote.

Una rassegna scientifica dei piu recenti approcci dell’ipnosi mirati a migliorare I'immunita
in pazienti affetti datumore, harivelato almeno cinque applicazioni fondamentali:

— rilassamento;

— immaginazione;

— visudizzazione;

— meditazione;

— rafforzamento delle capacita di adattamento.
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ESPERIENZA DEI PAZIENTI, DEI FAMILIARI
E DEGLI AMICI

Livialleana Duce, Nicola Dell’ Edera
Associazione Italiana Malati di Cancro, parenti e amici (AIMaC), Roma

Entrambi descriviamo la nostra esperienza nell’ affrontare una malattia cosi grave come il
cancro. Nella fattispecie si é trattato di un linfoma non Hodgkin ad elevato grado di malignita.
Questa viene vissuta da un lato dal paziente (Nicola Dell’ Edera) e dall’ altro dalla moglie (Livia
Duce) con I’ aggravante della consapevolezza piena del rischio, essendo ambedue sanitari.

Arrival al ricovero di urgenza e paralizzato agli arti inferiori. Il primo periodo di angoscia e
anche I'ultimo, lo provai durante la notte del ricovero a Pronto Soccorso dell’ ospedale,
sospettavo ovviamente una malattia grave, maignoravo esattamente cosa. L' angoscia era legata
all’ambiente in cui fui ricoverato — sembrava |’ anticamera di un cimitero — all’ignoranza della
diagnosi, alla situazione sanitaria ingravescente.

Il giorno seguente espletati ulteriori accertamenti di urgenza, si seppe che s trattava di un
cancro e optai per I'intervento chirurgico. In seguito, sopravvivendo al’intervento avrei
effettuato anche la chemioterapia. Ricordo le mie sensazioni quando entrai in sala operatoria,
non avevo paura, ma ero rassegnato a cio che sarebbe stato. La mia preoccupazione era piu
legata d fatto di essere medico e ala sfortuna che perseguita i medici nelle loro disavventure
sanitarie. Una volta anestetizzato per me sarebbe stato come essere morto, soltanto a risveglio
mi sarei reso conto di essere vivo; quindi per me tutto si sarebbe fermato |’ attimo prima.

Diversa la situazione emotiva in cui si trovava mia moglie che era cosciente e aspettava e
pregava non potendo fare altro. Successivamente mi fu data la diagnosi definitiva e certa e
prescritta la terapia. Ricordo una frase emblematica che mi disse un vicino di letto durante il
periodo passato in terapia di urgenza: “fiducianei medici, mafedein Dio”.

E cosi é stato nella mia visione delle cose. Non ho mai sentito la paura della morte, della
sofferenza che é stata tanta, ma non ho mai pensato che sarei morto. Molto mi ha aiutato la
costante e assidua vicinanza di mia moglie, la sua forza e il suo amore, la medesima
convinzione che condivideva con me che non sarei morto. Non é facile condensare in poco
spazio il vissuto di una situazione tale, ma il messaggio che pud scaturire da certe esperienze
estreme € si sempre personale, ma una parte pud essere generalizzata ed € quello della speranza.

La mia testimonianza é che si puo affrontare anche una situazione grave come il cancro e
vincere. Durante questa esperienza si rimettono in gioco i valori della vita e vengono sottoposti
aprovai legami con i parenti e con gli amici e non tutti € non sempre rimangono poi gli stessi.
Alcuni si rafforzano, molti si rompono. Chi sopravvive a queste prove poi non dovrebbe mai piu
dimenticare quali sono i veri valori della vita, quelli a cui ha aderito quando la malattia ha
svelato larealta delle cose terrene.
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STRUTTURE DI ACCOGLIENZA PUBBLICHE E PRIVATE

Margherita Errico, Rosaria lardino
Network Europeo Persone Sieropositive, Roma

Il Network Europeo Persone Sieropositive (NPS) nasce nell’anno 2004 con una sede
nazionale molto attiva nella citta di Roma.

La denominazione di Network nasce proprio dalla caratteristica principale che ha questa
associazione, ovvero il suo sito Internet col quale ha iniziato a lavorare su tutto il territorio
italiano, in modo tale da essere presente anche nel posti piu isolati 0 meno raggiunti dai servizi
essenziali alle persone sieropositive.

Il portale Internet & disponibile al’indirizzo: www.npsitalia.net. L’associazione €& a
maggioranza di persone sieropositive, attiviste da molti anni in questo campo, ed € coadiuvata
da esperti legali, psicologi e medici che proprio attraverso il portale rispondono alle domande di
tutti coloro ne hanno bisogno, sia attraverso I’ uso della posta elettronica sia attraverso |’ uso del
forum e della chat presente sul portale.

Questo servizio che offriamo non vuole sostituirsi a nulla di gia esistente, bensi integrarsi ai
servizi presenti e soprattutto raggiungere coloro che non possono muoversi per motivi personali
o che non vogliono farsi vedere. Per farsi vedere s'intende quel problema ancora purtroppo
presente intorno alla problematica della sieropositivita che € quello della discriminazione nei
confronti di coloro che dichiarano il proprio stato sierologico, per cui sul nostro portale dato che
non € necessario usare i propri dati personali, ma basta il nickname, le persone con HIV/AIDS
in qualche modo s sentono pill protetti e sicuri.

La scelta di NPS di usare questo mezzo di comunicazione € stata fatta proprio per andare
incontro a questo tipo di esigenze delle persone con questa patologia, che ovviamente e tra le
patologie a prognosi severe tra le piu diffuse di questi tempi. Attualmente sul nostro portale
abbiamo registrato circa 1000 persone e sono attive tutte le regioni, anche se alcune meno di
atre; in piu oltre ala sezione nazionale si stanno costituendo proprio fisicamente le altre sezioni
regionali, e al momento ne contiamo 5 con referenti presenti sul territorio.

Confrontandoci con le associazioni presenti a questo convegno € palese che trale maattie e
prognosi severa, oggi I'HIV/AIDS non & — purtroppo o per fortuna — cosi temibile come il
cancro, il quale quando s presenta non sempre € facile da abbattere. A questo proposito se s
facesse un sondaggio, e se si chiedesse ad una persona sieropositiva cosa pensa di queste due
patologie, il cancro e I’AIDS, tutti direbbero che oggi, e sottolineo oggi, € assolutamente
preferibile avere I'HIV che & una patologia resa cronica dai farmaci antiretrovirali che sono in
commercio dal 1996.

Su questo argomento S € espressa meglio una scrittrice famosa, Susan Sontag, con un suo
saggio Malattia come metafora. Cancro e AIDS (1), nel quale spiega proprio il motivo di questa
preferenza che possono avere le persone con HIV/AIDS. Una preferenza, questa, nell’inconscio
dettata dalla consapevolezza del fatto che tra le gente comune il cancro era ritenuto un male
arrivato per caso e per disgrazia, mentre I’ AIDS, soprattutto ai tempi in cui fu scritto il libro, era
considerato un male che la persona s era cercato di sua spontanea volonta, o perché
omosessuale o perché tossicodipendente. Oggi questa discriminazione cosi forte si e attenuata,
seppure non totalmente, anche perché come sappiamo nell’infezione da HIV non si puo parlare
piu di categorie ma di comportamenti a rischio che riguardano sempre piu tutte le persone
indistintamente.
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L’NPS, in particolar modo attraverso il sito Internet, vuole porsi come un’ alternativa a tutte
le strutture di accoglienza pubbliche o private offrendo un servizio diverso e orientando le
persone verso la struttura piu adatta a caso, prendendo atto anche del fatto che le case famiglia,
le case aloggio non sono mai sufficienti regione per regione, calcolando che a massimo una
casa alloggio ha 15 posti letto e che i fondi non sono mai sufficienti ala sostentamento di tutte
le attivita. Poi purtroppo nel caso delle persone sieropositive o con AIDS, si verificano anche
numerosi casi di doppia diagnosi, ovvero di un cancro che s sovrappone all’immunodeficienza,
per cui ci ritrova davanti un paziente particolarmente delicato, sia dal punto di vista psicologico
che clinico. Sapere di avere una malattia cronica come quella dell’ AIDS oggi, se ovviamente
diagnosticata in tempo € comungue destabilizzante, ma in piu sapere di avere anche un tumore
da dover trattare, parallelamente al’assunzione degli antiretrovirali, senza sapere se verra
sconfitto, € davvero devastante, anche per chi deve comunicare una notizia del genere ad un
paziente.

Quindi noi come NPS cerchiamo di accogliere al meglio tutti coloro che magari appena
ricevuta la diagnosi di HIV non sanno cosa fare 0 semplicemente accogliere le persone che
hanno questo problema, e cercare di offrire supporto anche ai familiari che ne avessero bisogno,
senza per questo sostituirsi a nessuno.
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ESPERIENZE DI VITA ACCANTO AL MALATO

Franco Mozzetti
Volontario presso [’'Hospice Villa Speranza dell Universita Cattolica, Roma

Introduzione

Sono volontario da circa dieci anni. Come tanti altri mi sono avvicinato a questa attivita
traendo insegnamento da un vissuto personale. L’esperienza di sofferenza di un familiare,
amorevolmente assistito e accompagnato dall’ équipe dell’ Associazione Attilio Romanini, mi ha
spinto a dare il mio piccolo contributo al servizio degli anmalati. Ho frequentato un corso di
formazione per volontari presso |’Associazione Romana Volontari di Assistenza Sanitaria
(ARVAYS) e ho iniziato il mio lavoro in ospedale, a reparto di radioterapia del Policlinico
Gemelli. Successivamente ho approfondito la mia formazione con un corso per volontari in cure
palliative presso I’ Hospice Villa Speranza, dove presto attualmente servizio come coordinatore
del gruppo di volontari.

Sappiamo che I’ hospice e le cure paliative non sono “I’ ultima spiaggia” ala quale approdare
guando ormai non c'e pil speranza. La speranza non termina nel momento in cui il malato e i
suoi familiari si rendono conto che guarire non € piu possibile e non rimane che la tragica attesa
dellamorte. La speranzaresta ben viva se il malato sa di non essere abbandonato e che qualcuno
gli permettera sempre il controllo del dolore fisico, che verra rispettata sempre la sua dignita e
che potra ancora soddisfare desideri e aspettative.

Hospice e speranza non sono, percio, antitetici perché e proprio in quel contesto che
un’ équipe multidisciplinare s'impegna, oltre a sedare il dolore e controllare gli altri sintomi piu
fastidios, a fornire sostegno attivo e attento per combattere la disperazione, la frustrazione, la
depressione, la perdita dell’ autostima e la paura della morte.

Prendersi cura

E qui che il concetto di cura si sublimain quello di prendersi cura. La molla che spinge i
volontari e tutti gli atri operatori verso questa esperienza € la convinzione che I’ hospice non &
una fabbrica di morte, mail luogo ove vivere sino all’ ultimo, con dignita e in pienezza, perché
S e riconosciuti come persone uniche e irripetibili. Cosi si puod essere aiutati nella fase finae
della vita a vivere anziché vegetare nell’anonimato e, spesso, in solitudine. In un ospedale
tradizionale, normalmente, il volontario svolge un’azione di solitaria supplenza alla carente
attenzione della struttura nei riguardi dei bisogni non sanitari dell’ammalato, cercando di
attenuare la sensazione di solitudine e d'indifferenza che spesso colpisce il paziente durante la
degenza in un reparto. Insomma contribuisce ad umanizzare, con la presenza e il suo operato,
una struttura che intimorisce e produce ansia.

Il compito che attende il volontario in hospice € piu difficile e complesso: |i il volontario non
opera da solo, ma in stretta collaborazione con gli altri volontari e con tutti i componenti
dell’ équipe e non supplisce a carenze della struttura, ma fa parte integrante di un progetto
assistenziale che ha |’ obiettivo di aleviare la sofferenza ed € teso a sostenere, accompagnare, e
favorire il recupero della dignita della persona sofferente e al miglioramento della qualita della
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sua vitaresidua. La figura del volontario, in un programma di cure palliative, non € quindi un
optional perché & piu di atri coinvolto come persona nella relazione affettiva, con una
partecipazione empatica. | suoi compiti assumono diversi aspetti, come quello di compagnia e
ascolto, di animazione e terapia diversionale, ma soprattutto, non condizionato da compiti
sanitari, pud offrire al malato una disponibilita che e difficilmente realizzabile da qualsiasi altro
operatore professionale.

[l volontariato in hospice fornisce supporto e sostegno con alcune forme e modalita, che
richiedono un impegno importante, una grande sensibilita e una formazione accurata necessaria
per acquisire la capacita di stabilire una relazione corretta, equilibrata e discreta con I'ammalato
e la suafamiglia. Egli € in grado di ascoltare e di comunicare con il malato e la famiglia; € la
figura che rappresenta una sorta di ponte fra il malato, la famiglia e il resto degli operatori
perché, non facendo parte dell’équipe medica, rende piu facile a paziente o a familiare
esternare a lui le ansie, le paure, le incertezze, i dubbi e i bisogni, magari quelli considerati piu
banali, che non ha il coraggio di esporre ai medici o agli infermieri, ma che possono avere
un’enorme importanza nel migliorare la qualita di vita in hospice. Questo risultera molto utile
durante le riunioni di équipe per delineare un intervento personalizzato sul malato; in quella
sede il volontario dara la sua lettura dei bisogni espressi 0 inespressi da un’ angolazione diversa
ma complementare a quellafornita dal resto degli operatori.

Ritengo poi che unitamente all'assistente spirituale, ala psicologa, ala terapista
occupazionale e ala fisioterapista possa assolvere ad un compito in pit: quello di fars
ambasciatore e veicolo dei sentimenti di solidarieta umana e partecipazione sincera che
caratterizzano tutto I'ambiente e le persone che vi operano, al fine di creare le premesse per
I"'instaurarsi di un clima familiare che, rinforzato dai rapporti informali e franchi con tutto il
personale, favoriscal’ adattamento del paziente alla permanenzain hospice.

Compassione

Nel nostro lavoro la gratuita e I umilta sono fondamentali. Ottenere riconoscimenti non deve
far parte degli obiettivi del volontario. Rincorrere riconoscimenti pud essere atamente
controproducente, perché continueremmo a cercare di creare le condizioni per ottenerei risultati
attesi, invece di far fronte alle reali necessita dei nostri assistiti. Facciamo questo lavoro perché
lo amiamo e perché il prendersi cura degli altri crea sempre un beneficio reciproco. Nel portare
avanti questo nostro impegno, lo dico senza retorica, sempre piu ci si rende conto che nel
diventare per I'altro compagni compassionevoli ci prendiamo cura anche di noi stessi.
Compassione significa letteralmente: soffrire con gli altri. Nella piccola congiunzione “con” s
racchiude |’ essenza della definizione stessa: essaimpegna al’intimita e a porsi come compagho
di viaggio dell’ altro quindi, nella relazione che ne consegue, non pud esserci una guida, non c'é
né guaritore né guarito né pieta né superiorita ma solo qualcuno che si pone a servizio di un
atro. La parola servizio genera spesso in noi molta confusione. Pensiamo a servizio come
al’ essere servili e siamo portati a consideralo un peso o un obbligo. Quando parlo di servizio,
invece, penso ad una persona che affiancail cammino di un ammalato entrando in sintonia con i
suoi stati d’animo senza farli propri, cercando di comprendere quello che I'atro sente e vive
senza esprimere giudizi o suggerire soluzioni. Quando sono vicino davvero a qualcuno che sta
soffrendo, lavoro anche su me stesso. Non ¢’ € vero servizio se non sono servite entrambe le
persone.

Servire e non solo aiutare: I'aiuto e basato sulla disuguaglianza, non prevede un rapporto tra
pari. Quando aiutiamo usiamo la nostra forza a favore di qualcuno che ne ha meno quindi
suscitiamo in lui la sensazione di essere debitore, mentre il servizio & reciproco. L’ aiuto prestato
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a gualcuno mi da un senso di soddisfazione, ma se lo servo ho un senso di gratitudine. Quando
serviamo dobbiamo mettere in gioco anche noi stessi, i nostri sentimenti, le nostre emozioni, le
nostre paure. E proprio questo entrare in sintonia che trasforma la compassione in empatia con
lapersonadi cui ci stiamo prendendo cura.

Empatia

Lo psicologo Carl Rogers ha scritto che empatia significa entrare nel campo percettivo
privato di un’atra persona sentendosi pienamente a casa propria; significa vivere
temporaneamente la sua vita e muoversi dentro delicatamente, senza giudizi. Stare con qualcuno
in questo modo significa che devi lasciare da parte le tue visioni ei valori che valgono per te, in
modo da entrare nel mondo dell’ atro libero da pregiudizi.

Il primo modo per esprimere la compassione ed empatia € occuparci del corpo con il dono
del toccare. Il contatto fisico € uno del bisogni basilari dell’ essere umano. Il primo atto del
toccare lo mettiamo in atto nell’entrare nella stanza attraverso il nostro sguardo, quando
osserviamo |I'ambiente per stabilire un contatto diretto con la persona a letto. Questo atto pud
esprimere la nostra presenza o manifestare il nostro disagio.

Anche I'ascolto € un modo per toccare: pud essere ricettivo, aperto, incoraggiante oppure
selettivo e guidato dalle aspettative. Possiamo parlare lentamente e amabilmente, consapevoli
del tono della voce per esprimere cura e conforto, oppure in modo brusco e affrettato, a
significare che abbiamo cose pit importanti da seguire atrove. Se entriamo nella stanza di una
persona sofferente contando sulle nostre esperienze, scopriremo solo una parte limitata delle
possibilita di intervento. Le nostre personali idee sulla vita e sulla sofferenza ci limitano e ci
allontanano dalla comprensione dei bisogni espressi dalla persona che stiamo incontrando.

L’ ascolto empatico richiede quindi la nostra completa presenza. Cio significa che il nostro
corpo e la nostra mente devono entrare nella stanza allo stesso tempo: troppo spesso entriamo in
contatto con un paziente con la mente ancora assorbita dalle nostre vicende personali oppure
entriamo nella stanza cosi occupati dalle nostre idee, aspettative e soluzioni preconcette da non
lasciare nessuno spazio al vissuto del nostro interlocutore. | nostri interlocutori sono spesso
persone molto provate e impaurite che hanno ale spalle un lungo vissuto di malattia, dolore e
sofferenza, di contrasti familiari, insoddisfazioni e di progetti non realizzati, che li spinge a non
sopportare il senso di impotenza che li attanaglia e dicono di aver perso ogni speranza. Ci sono
atri che sono consumati dalla paura.

La malattia causa in molte persone oltre a declino fisico anche la sensazione di hon essere
pit capaci di fare nulla e allora scatta un atteggiamento negativo e rinunciatario che li spinge a
rinchiudersi in se stessi sperando di migliorare e quindi rinviando qualsiasi progetto a quel
momento. Sara nostro compito ridestare antichi interessi e attitudini, o sollecitarne nuovi, che
possano impegnare il malato per alcune ore distraendolo dall’angoscia della sofferenza
attraverso attivita di terapia occupazionale.

La tradizionale terapia occupazionale s focalizza generalmente sul recupero delle funzioni
perse, sulla possibilita di riprendere le attivita svolte prima della malattia e sul controllo dei
sintomi. Nel malato terminale gli obiettivi devono invece essere in prevalenza differenti in
quanto orientati a miglioramento della qualita della vita residua. Sarebbe quindi forse piu
corretto parlare di terapia del tempo libero o terapiadiversionale.
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Vicino ad una persona amica

Dopo aver superato le iniziali resistenze con un approccio basato principa mente sull’ ascolto e
sulla presenza, invitiamo il paziente a svolgere con noi una gqualche attivita, tenendo ben presente
che qualsias progetto deve sempre tener conto degli interessi del paziente, delle sue capacita
motorie, della patologia e quindi essere sempre flessibile nel contenuti e nei tempi, per adattars
dl’evolvers della situazione clinica. Se il paziente non pud materialmente realizzare un lavoro
pud comunque partecipare ala sua progettazione, alla scelta dei tempi, dellaforma,del colori ecc.
Quando meno ce lo aspettiamo, molte di queste persone rifioriscono e tornano ad interagire con gli
altri mostrando nuovamente voglia di vivere e di far progetti. Ed € un grande dono stare insieme a
loro. Sono capaci di incredibili riconciliazioni con le loro famiglie riscoprendo la gentilezza e
I accettazione che avevano perduto da molto tempo. Pud essere questa, per chi la condivide con
loro, un’esperienza straordinaria. Come é straordinaria la testimonianza fornita da quel pazienti
che con accettazione e serenita parlano dellaloro morte imminente e si preparano ad essa.

Il nostro lavoro é talvolta apparentemente molto semplice ma non per questo meno essenziale.
Spesso entrando nella stanza di un paziente non c'é niente di particolare da fare se non offrire
presenza e compagnia nelle mie prime esperienze mi capitava, come ancora mi capita, di
guardare per lungo tempo latelevisione in silenzio con un paziente e allora pensavo tra me di non
essere in grado di dare alcun aiuto. Poi scoprivo, quando lo lasciavo, che mi sorrideva e mi
ringraziava per averlo trattato come una persona amica e non come un malato.

Per poter fare tutto questo il volontario deve essere sostenuto da una buona e continua
formazione perché lo spontaneismo pud nuocere a suo stesso equilibrio e pud far danni non
facilmente riparabili all’ equilibrio emotivo del paziente. E per questo motivo chei componenti del
gruppo di volontari dell’ Hospice Villa Speranza condividono le proprie esperienze e le proprie
emozioni in riunioni quindicinai estremamente proficue sotto I’attenta supervisione della
psicologa.

Il senso della vita

Quando entriamo in contatto con la sofferenza e con la morte, la maggior parte di noi comincia
a dare un senso diverso ala propria vita. Rivede la propria scala dei valori non s attacca piu
troppo alle cose che prima riteneva tanto importanti. E questa qualita coltivain noi la capacita di
mediare, tollerare, ascoltare e incoraggia la nostra generosita rendendoci pit gentili e disponibili
gli uni con gli atri. E questo il piti grande servizio che I’ammalato rende a volontario.

Per chiudere mi piace ricordare una bellissima frase che mi ricorda come la mia azione di
volontario deve essere sempre improntata alla massima semplicita ed umilta “... la cosa piu
importante per un uomo e chinarsi perché un atro, cingendogli il collo, possariazars ...”.
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TERAPIE NON CONVENZIONALI
PER IL MALATO GRAVE

Andrea Geraci
Dipartimento del Farmaco, Istituto Superiore di Sanita, Roma

Introduzione

Fare una breve esposizione delle cosiddette Terapie non Convenzionali (TnC) non é facile.
Quello che segue & una riflessione su quelle che sono le pratiche, le terapie piu utilizzate in
Italia e su come alcune di esse possano integrarsi con le cure palliative. Mi scuso in anticipo per
I’incompletezza che si pud riscontrare nella trattazione delle numerose branche, ma ho voluto
soffermarmi solo su alcuni aspetti che, secondo me, sono peculiari.

Un punto in comune tra le terapie paliative e le TnC € la visione olistica che si ha del
paziente, il quale hail diritto di ricevere cure da un punto di vista sia clinico, ma anche psichico
e spirituale. Questa esigenza € sentita particolarmente dai pazienti e dalle associazioni dei
pazienti e vi & una crescente sensibilitatragli stessi operatori sanitari e da parte delle Istituzioni.
La persona umana € quindi posta al centro dell’interesse di chi assiste e non € solo un caso
clinico o peggio un numero.

Gia nel 2005, noi del Dipartimento dd Farmaco avevamo organizzato il convegno
“Trattamenti non convenzionali per i malati di cancro” e pubblicato il libretto informativo
Tumori: i trattamenti non convenzionali. Dubbi e risposte possibili, in collaborazione con
I” Associazione Italiana Malati di Cancro, parenti e amici (AIMaC), il National Cancer Institute
(NCI) eil National Center for Complementary and Alternative Medicine (NCCAM) statunitensi
(2). L’evento di oggi s inserisce nell’ambito di quelle iniziative che cercano di diffondere la
culturadella solidarieta e dell’ assistenza (2).

Aspetti generali delle terapie non convenzionali

Le TnC s possono definire come una serie di pratiche e interventi terapeutici che s discostano,
per varie caratteristiche, dalla medicina su base scientifica tipica della cultura occidentae
atualmente presente in Europa, negli Stati Uniti e nella maggior parte dei Paesi di lingua
anglosassone. Esistono molti sinonimi come terapie integrate, complementari, alternative, naturali
ecc. L’ideale sarebbe considerare una medicina unica che curi secondo le piti vaste conoscenze. In
gquesto senso la medicina occidentale potrebbe assorbire cio che di meglio offrono le diverse
specidita provenienti da esperienze e culture diverse, anche millenarie, nell’ottica di
un’integrazione basata su parametri di scientificita, agaranzia dellasalute del paziente.

L’ Organizzazione Mondiae della Sanita (OMS) ha pubblicato nel 2004 delle linee guida (3)
sulle Traditional Medicine/ Complementary and Alternative Medicine (TM/CAM). In questo
documento si auspica che i singoli Governi offrano ai consumatori informazioni sull’ efficacia,
la sicurezza e le controindicazioni dei prodotti, facciano conoscere i canali utilizzabili per
riportare gli eventi avversi, favoriscano la comunicazione chiara indirizzata ai consumatori. S
raccomanda che gli operatori siano qualificati e registrati ed € incoraggiata |’ interazione tra gli
operatori tradizionali e i non convenzionali.
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Un’ atra autorevole organizzazione € il National Center for Complementary and Alternative
Medicine (NCCAM) statunitense, dove le ricerche nei vari ambiti delle TnC sono favorite e
finanziate sia al’interno che all’ esterno della struttura: se andiamo a verificare sul sito Internet
relativo (nccam.nih.gov), vedremo che le linee di ricerca vanno dagli studi sull’attivita di
numerosi prodotti di origine vegetale, all’agopuntura, alla chiropratica, 10 yoga, il massaggio
fino all’influenza dellaluce blu (cromoterapia) sulla salute umana.

C'é quindi oggi nel mondo occidentale una generale tendenza al’ approfondimento delle
diverse TnC, possibilmente attraverso una rigorosa ricerca basata sulla Evidence-Based
Medicine. Questo andamento € sicuramente influenzato dalla globalizzazione, dal fatto che
stiamo diventando una societa multietnica con terapie, religioni ed usanze diverse, per cui se
vogliamo convivere bene, & necessario avere la conoscenza di quei concetti, di quelle tradizioni
che possono in un primo momento sembrare molto distanti dal nostro modo di pensare.

Quando si considerano le TnC, non bisogna farlo con leggerezza, poiché esistono molte
problematiche e perfino dei rischi per la salute. E bene ricordarsi che, ad esempio “non sempre
¢io che e naturale € innocuo” e anche un massaggio hale sue controindicazioni. Alcuni consigli
utili: acquistare i prodotti fitoterapici in farmacia o in erboristerie qualificate, con confezioni tali
da poter risalire ala casa produttrice; informare sempre il proprio medico dell’uso
contemporaneo di prodotti naturali, specie se si assumono farmaci convenzionali; assicurarsi
che chi ci cura sia iscritto a proprio Albo Professionale, a causa del frequente abusivismo di
personaggi che si improvvisano terapeuti. Nel caso s tratti di un medico, questi deve risultare
iscritto all’Ordine e cid pud essere verificato consultando il sito della Federazione Nazionale
degli Ordini dei Medici Chirurghi e degli Odontoiatri, FNOMCeO (www. fhomceo.it). Nel
1998 é stato istituito presso I’ Ordine dei Medici di Roma, il Registro per i medici accreditati che
praticano omeopatia, agopuntura o fitomedicina. Sarebbe auspicabile un’ estensione a tutta ltalia
di questainiziativa, agaranzia della salute dei pazienti.

In Italia, nonostante le numerose proposte di leggi o di decreti, manca unalegislazione chiara
e definitiva che regolamenti il tanto variegato panoramadelle TnC. In attesa di questa, nel 2002
C'é stata una prima presa di posizione da parte della FNOMCeO che, in un documento ufficiale
approvato dal Consiglio Nazionale, suggerisce delle linee guida per I" esercizio delle medicine e
delle pratiche non convenzionali “nell’interesse della salute dei cittadini”, per garantire la
sicurezza e |'uso appropriato delle prestazioni, e viene fornito un elenco di speciaita da
considerare “atti medici”:

— agopuntura;

— fitoterapia;

— medicinaayurvedica;

— medicina antroposofica;

— medicina omeopatica;

— medicinatradizionale cinese;

— omotossicologia;

— osteopatia;

— chiropratica.

Classificazione delle TnC

Laclassificazione delle TnC pit comunemente usata € quella proposta dal NCCAM. Anch'io
seguird tale schema ma lo adattero alla redlta italiana, parlando anche di alcune discipline
praticatein Italia 0 in Europa, ma che non sono molto diffuse negli USA:
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— gistemi medici strutturati;

— terapie biologiche;

— manipolazioni fisiche e ginnastiche;

— medicina energetica;

— interventi sulla connessione mente-corpo.

Sistemi medici strutturati

Sono quei sistemi medici, spesso riconducibili alatradizione di un popolo, che si basano su
teorie e pratiche a volte distanti da quelle della moderna medicina scientifica. Possiamo
distinguere due tipologie (di origine orientale e occidentale) comeillustrato in Figura 1.

Con nascita e sviluppo Medicina tradizionale cinese

iniziale nella cultura Medicina ayurvedica

di tipo orientale Medicina tradizionale tibetana

Con nascita e sviluppo Medicina omeopatica

iniziale nella cultura Medicina antroposofica
di tipo occidentale Naturopatia

Figura 1. Tipologia dei sistemi medici strutturati

Medicina tradizionale cinese

Ha una tradizione millenaria, i concetti di yin/yang racchiudono i concetti di polarita, di
aternanza che sono alla base dei processi vitali. Leggendo il famoso libro di F. Capra, Il Tao
della fisica (4), si scopre che alcune conclusioni a cui giungono i fisici moderni erano gia state
ipotizzate millenni fa, proprio dagli antichi cinesi e indu. La malattia & vista come un “quadro di
disarmonia’ e il compito della terapia € quello di riportare il paziente a preesistente equilibrio.
C'é poi la complessa teoria dei meridiani al’interno del quali fluirebbe I’ energia vitale, il Qi.
Gli elementi della terapia sono la fitoterapia, |’agopuntura, la moxibustione, la dieta, la
ginnastica medica (tai chi), i massaggi (tui na). Gianel 2002 I'OMS ha pubblicato un elenco di
malattie, sintomi o condizioni per le quali I'agopuntura si € dimostrata efficace: nel caso di
reazioni allaradio e chemioterapia come nausea e vomito, in molti casi di dolore, alcuni casi di
ipertensione arteriosa, epigastralgia e depressione. Nel campo oncologico la Medicina
Tradizionale Cinese (MTC) é utilizzata in caso di dolore, edema, dispnea, mobilita e
riabilitazione, leucocitopenia, nausea, xerostomia post radioterapia (5).
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Medicina ayurvedica

E I’arte della guarigione attraverso un approccio fisico, psicologico e spirituale. E presente
un vivo rapporto tra microcosmo (uomo) e macrocosmo (Dio) attraverso le indicazioni della
religione vedica che auspica un rapporto armonioso tra I'uomo e il resto del creato.
Fondamentali sono i concetti di reincarnazione, karma e malattia, che potrebbero diventare
spunti di riflessione per I'occidente: negli stessi Vangeli canonici sono presenti riferimenti
simili che sottolineano I'importanza e il misterioso significato di malattia a fini della personae
evoluzione. Altro concetto € quello della purificazione della mente attraverso uno stile di vita
semplice e naturale e un atteggiamento che porta a coltivare solo pensieri nobili, la pazienza, il
perdono: strumento utile atal proposito €10 yoga. C' € poi la purificazione del corpo, che viene
favorita da una dieta leggera, di tipo vegetariano, dai massaggi, sudorazioni, clisteri, inalazione
di sostanze balsamiche, utilizzo dell’ aromaterapia. | rimedi sono a base soprattutto di prodotti
vegetali (fitoterapia) ma alcuni casi anche di origine animale e minerale. Purtroppo non sono
infrequenti casi di intossicazioni dametalli pesanti in persone cha hanno utilizzato preparazioni,
spesso provenienti da fonti dubbie, che sicuramente non hanno subito controlli di tipo
qualitativo e soprattutto quantitativo. Negli ultimi anni, comunque, alcuni interessanti prodotti
vegetali della tradizione ayurvedica sono oggetto di numerose ricerche, anche in campo
oncologico, da parte della scienza occidental e (6-9).

Medicina tradizionale tibetana

Questo sistema medico originario della regione del Tibet € stato sicuramente influenzato
dalle antiche tradizioni che arrivavano dalla Cina e dall’India. | trattamenti farmacologici sono
molto simili a quelli della MTC e vengono integrati da consigli dietetici e da suggerimenti di
tipo morale e comportamentale che la religione buddista, radicata profondamente nella vita di
ogni giorno del popolo tibetano, impartisce. Anche nel caso della medicina tradizionale tibetana
vi € una diffusione un po’ in tutto il mondo, a di fuori dei confini del Tibet, a causa della
crescente popolarita della religione buddista presso I’ occidente.

Medicina omeopatica

Il fondatore dell’omeopatia € universalmente considerato Samuel Christian Hahnemann
(1755-1843) che elaboro la teoria dei simili secondo cui il simile curail simile, in antitesi ala
cosiddetta medicina allopatica o dei contrari.

| due principali concetti dell’ omeopatia possono essere considerati:

1. La legge di similitudine
Secondo essa una sostanza che a dosi ponderali intossicherebbe un soggetto sano
provocando un quadro patologico con certi segni e sintomi, puod, se presa a dosi diluite,
guarire quegli stessi sintomi in un soggetto malato.

2. L’uso di sostanze diluite e dinamizzate
Laprogressiva diluizione con I’ agitazione del rimedio, che puo essere di origine vegetale,
minerale o animale, porta ala “smaterializzazione” della sostanza. Questo punto pud
rappresentare la chiave per comprendere I'attivita delle diluizioni estreme che
veicolerebbero “quanti di energia’ con azione sul “sistema complesso umano”.
Quest’ultima €& un’ipotesi che necessita di approfondimenti basati sui concetti della
medicina energetica (vedi avanti). La terapia omeopatica in genere é individualizzata: il
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medico va allaricerca del rimedio pit simile a bisogno di quel determinato paziente che
presenta un determinato quadro clinico. La reazione positiva del paziente dipende poi
dalla sua vitalita e dall’abilita del medico nell’individuare i rimedi piu adatti. Bisogna
fare attenzione al cosiddetto aggravamento omeopatico, spesso auspicabile, da distinguere
da un aggravamento generale del paziente.

Esistono varie scuole (10):

— Omeopatia unicista
Un solo farmaco per volta con ripetizione della dose o sostituzione del farmaco solo
guando la sua azione appare incompleta o ultimata

— Omeopatia pluralista
Vengono usati piu medicinali, nella stessa occasione, ad esempio uno la mattina e I’ atro
la sera oppure due farmaci alternati in giorni diversi.

— Omeopatia complessista
Si usano composizioni fisse di farmaci per singola patologia.

— Omotossicologia
H.H. Reckeweg,(1905-1985) introdusse il concetto di “omotossind’ cioe una qualsiasi
molecola endogena 0 esogena capace di provocare un danno biologico. L’ organismo
umano si oppone ale tossine attraverso il “Sistema della grande difesa’. Le malattie
vengono inquadrate in sei fasi: escrezione, infiammazione, deposito, impregnazione,
degenerazione, neoplastica (11).

— Medicina omeosinergetica
Applicazione in chiave olistica, della medicina omeopatica che attinge dalla tradizione
ayurvedica, dall’ agopuntura, dalla medicina bio-energetica.

Un accenno all’ utilizzo di rimedi omeopatici come integrazione alla chemio o radioterapia:
I"uso di Arnica Montana in caso di traumi venosi da perfusioni prolungate (12, 13) (durante la
chemioterapia) o I'uso di omeopatici semplici e composti (Arnica, Thuja, Echinacea, Radium
bromatum, Graphytes, Nitricum acidum, Causticum, Anthracinum) in caso di radiodermiti
acute, croniche e osteoradionecrosi da radioterapia (14).

Medicina antroposofica

Di questa medicina s parlera pit estesamente in seguito. Volevo sottolineare solo due
concetti apparentemente distanti tra loro, cioé |’ approccio spirituale e quello medico, che Rudolf
Steiner, fondatore dell’ antroposofia, ha spesso messo in stretta relazione tra loro.

Egli ha dato un notevole contributo per un approfondimento delle conoscenze delle
tradizioni indu e buddiste orientali e ha favorito un confronto con il mondo occidentale
cristiano. Dalle sue numerose conferenze sulla cristologia, s comprende poi come I’ evento del
Golgota deve essere considerato il momento cruciale per |’ evoluzione dell’ umanita.

In campo medico la medicina antroposofica s avvale di diversi approcci terapeutici:
fitoterapia, rimedi omeopatici, U0 di metalli “vegetabilizzati” (assorbiti da piante), bagni in
dispersione oleosa con oli essenziali e massaggio ritmico, euritmia curativa, terapia artistica
(musica, pittura, scultura, modellaggio, arte della parold).
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Naturopatia

Questo termine fu coniato da tedesco Benedict Lust (1872-1945). Egli fece suo il concetto
ippocratico della vis medicatrix naturae, cioé della capacita da parte dell’'uomo di guarire
spontaneamente o di non contrarre malattie, attraverso un corretto stile di vitael’ utilizzo di rimedi
che la natura stessa offre. Lo stato di salute pud essere favorito dall’ eliminazione dell’ acool, del
cibi ipercalorici, di grandi quantita di carne, del fumo di tabacco. E consigliato il movimento
all’ aperto in zone non inquinate, I'idroterapia, I' lioterapia (luce del sole), evitare gli abus o le
aberrazioni sessuali, seguire uno stile di vita ad elevata impronta morale. Le terapie omeopatiche,
chiropratiche, osteopatiche, I’ utilizzo dei fiori di Bach sono trale principali cure consigliate.

Datutto questo si pud dedurre come la naturopatia sia una disciplina che ha a che fare molto
con la medicina preventiva. Ovviamente in caso di malattie gravi, il contributo & limitato
probabilmente all’ aspetto del “prendersi curad’, fatto che & sempre utile al malato. In Itaia il
naturopata non € necessariamente un medico: questo pone dei quesiti, delle problematiche in
caso di patologie complicate e serie

Terapie biologiche

Sono le terapie a base di sostanze di origine vegetale, animale, minerale (naturali o di
sintesi). Sono le piu diffuse, se s considera che queste sostanze sono alla base di sistemi
terapeutici come laMTC, la medicina ayurvedica, la medicina omeopatica e di tutte le medicine
etniche presenti nei cinque continenti:

— Fitoterapia

E sostanzialmente I’ utilizzo del fitocomplesso o del principio attivo vegetale ottenuto da
foglie, radici, fiori, gemme e corteccia. Molte sono le problematiche connesse all’ uso di
prodotti di origine vegetale. Sarebbe necessario, ad esempio, uniformare le Farmacopee
in Europa, Cina, India, Sud America ecc., studiare le migliaia di specie botaniche
utilizzate da tradizioni millenarie, identificare e standardizzare i prodotti, specie quelli
provenienti dal mercato sommerso.

Un aspetto importante € quello dei controlli di qualitd: i prodotti vegetali, infatti, sono
facilmente contaminabili e deteriorabili all’ origine (per inquinamento da specie animali,
da pesticidi, da metalli pesanti, da radioattivo, 0 a causa del trasporto come durante la
lavorazione). Da ricordare, gli avvelenamenti accidentali, le intossicazioni acute o
croniche, I'iperdosaggio, I'ipersensibilita individuale, le reazioni alergiche, le
interferenze con atri farmaci (15).

In Italia é possibile segnalare una sospetta reazione avversa a prodotti a base di piante
officinali e integratori alimentari, attraverso la compilazione online di una scheda. Questa
attivita di fitosorveglianza e svolta dal Centro Nazionale di Epidemiologia e Promozione
della Salute (CNESPS) dell’ Istituto Superiore di Sanita. Da questi esempi si pud capire
anche il motivo per cui molti studios ritengono che |a fitoterapia dovrebbe non essere
considerata un tipo di TnC, ma una branca della Farmacologia. Ricordo che molti dei
farmaci utilizzati in chemioterapia antitumorale, provengono dal mondo vegetae: ad
esempio, la vincristina e la vinblastina si estraggono dalla Vinca Major, il taxolo dalla
cortecciadel tasso o Taxus Brevifoglia.

— Integratori alimentari
Quantita a volte anche €elevate di vitamine, antiossidanti, minerali, aminoacidi sono
spesso assunti dalla popolazione per motivi che non sempre sono giustificati. Alcuni studi
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hanno dimostrato che dosi elevate di vitamine A, C, E o di antiossidanti, possono
interferire con la chemio e laradioterapia (16).

— Diete
Innumerevoli sono le diete proposte da dietologi, dietisti e non solo. Famose sono quelle
Gerson o Bristol per pazienti oncologici.

— Nutrizione orto-molecolare
E una disciplina che si basa sul fabbisogno nutrizionale individuale e viene data grande
importanza al’assunzione di cibi integrali, verdure crude, frutta di stagione. Devono
essere evitati gli alimenti “lavorati” come i dolciumi, i cibi con i conservanti o le bibite
gasate. Anche questa disciplina si potrebbe inserire a pieno titolo nell’ambito della
medicina preventiva.

— Floriterapia di Bach

Ha molti punti in comune con |I’omeopatia e con le terapie energetiche. Utilizzata per gli
squilibri dell’anima, del carattere per migliorare certi atteggiamenti psicologici shagliati.
Eduard Bach descrisse un repertorio di 38 essenze floreali in casi come paura, bisogno
d’ affetto, insicurezza, scoraggiamento.

Chi soffre di patologie molto gravi, haquasi sempre uno sconvolgimento anche emotivo e
gueste essenze floreali potrebbero agire sulla componente psico-affettiva, cosi duramente
messa alla prova.

— Medicina spagirica
Ha origini antiche e ha subito I'influenza dell’achimia, e Paracelso pud essere
considerato I'ispiratore. Ogni sostanza ha un aspetto riferibile agli aspetti alchemici di
sale, zolfo o mercurio. Idee di tipo olistico hanno ispirato questo tipo di medicina:
fondamentale il rapporto tra microcosmo e macrocosmo, viene riconosciutalaforzaela
sacralita della natura, nonché la capacita di autoguarigione dell’ uomo.

Manipolazioni fisiche e ginnastiche

Il paziente, prima di essere sottoposto a manipolazioni o di praticare qualsiasi tipo di
ginnastica, dovrebbe ascoltare sempre I’ opinione del medico curante. Anche queste pratiche
presentano delle controindicazioni: osteoporosi grave, flebite, elevata difficolta ai movimenti
attivi, ernia del disco, tumori e infezioni ale ossa, ferite aperte, micosi 0 altre malattie cutanee
infettive. Chi stamolto male si potrebbe avvalere di queste terapie fisiche, madi voltain voltas
valuterala possibilita dell’ utilizzo:

— Chiropratica
Questo tipo di manipolazione viene applicata su muscoli, articolazioni, ossa, cartilagini,
legamenti e tendini. Il cosiddetto “aggiustamento” vertebrale & solo un aspetto della
disciplina, secondo cui lo stato di salute di una persona dipende da una sana struttura
corporea e un’ efrata postura o una dislocazione vertebrale possono dare problemi locali
ma anche a distanza.

— Osteopatia
E lo studio di tutte quelle disfunzioni organiche funzionali o strutturali che possono
coinvolgere I'intero apparato muscolo-scheletrico. Molte patologie sono considerate
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conseguenza di errori nella postura o nell’ allineamento delle articolazioni del paziente,
errori che portano a tensioni muscolari. Il corpo viene visto come un’unita morfo-
funzionale che ha una sua capacita di auto guarigione; la struttura influenza la funzione
ed e fondamentale una corretta vascolarizzazione arteriosa. L'aspetto unitario della
persona viene ad essere ribadito e la “lesione” & conseguenza di una limitazione del
movimento dei liquidi vitali, delle fasce muscolari e delle articolazioni. L’ osteopata va a
cercare “il punto debole” della struttura corporea, per riportare il paziente allo stato di
salute.

— Massaggi
Favoriscono il rilassamento, aleviano il dolore fisico e, non ultimo, risultano di grande
conforto psicologico specie per pazienti lungamente costretti aletto. Esistono molti tipi di
massaggio, quali:
- il tina, massaggio vivace associato a movimenti passivi delle articolazioni (parte
integrante dellaMTC) che segue alcuni principi dell’ agopuntura, eil cui obiettivo &
far circolare meglio I’ energiavitale;

- lo shiatsu, giapponese ma probabilmente derivato dalla MTC, che pud essere un
massaggio Vigoroso, oppure fatto su punti dell’ agopuntura (digitopressione) il tutto
per favorire la circolazione del Qi (energiavitae);

- lariflessologia plantare, conosciuta dalle antiche civilta della Cina, India ed Egitto,
massaggio che stimola con i pollici alcuni punti precisi della pianta del piede (il
manipolatore agirebbe su alcune funzioni dell’ organismo, secondo una fisiologia
basata sui principi dei meridiani della MTC); €& descritta una vera e propria
mappatura dei vari organi sulla pianta dei piedi che ricorda “I’'Homunculus’ dei
testi di anatomia;

- il linfodrenaggio manuale che favorisce la mobilizzazione del liquido presente nei
vas linfatici, soprattutto degli arti, quindi il deflusso alivello interstiziale evitando
cosi la stasi linfatica; € utile nel pazienti con lunga degenza a letto e in medicina
riabilitativa.

- il massaggio ayurvedico, che prende origine dalla tradizione indu e si basa su
tipiche tecniche e’ uso di oli vegetali.

LaKinesiologia, invece, oltre ad essere una terapeutica manipolativa, € unavera e propria
tecnica diagnostica: viene ipotizzata una forma di comunicazione, una rete interconnessa,
tra il nostro sistema muscolo-scheletrico, la nostra mente e i nostri organi. Si pud cosi
risalire ad una precisa diagnosi d’organo malato o ad un pil o meno celato conflitto
interiore attraverso il “test muscolare kinesiologico”.

— Ginnastiche

Accenno solo atretipi di ginnastiche abbastanza famose in questo periodo anchein Itaia
Il tai chi fa parte della MTC ed € in fondo un’arte marziale. Si basa sul controllo dei
movimenti, della respirazione, della mente. Attraverso una grande concentrazione, una
“meditazione in movimento”, si fanno lenti e controllati gesti che dovrebbero portare ad
un rieguilibrio del Qi. Esistono varie scuole.

Anche il Qi gong € di origine cinese, ma € molto piu statico rispetto al fai chi. Potrebbe
far parte del gruppo degli interventi sulla connessione mente-corpo, poiché si basa su
tutta una serie di posture, unite ad una notevole concentrazione mentale e ad un
particolare tipo di respirazione.
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Il pilates s pud considerare una versione occidentale delle ginnastiche orientali. Questo
metodo fu ideato da Joseph H. Pilates (1880-1967) che aveva una visione dell’ uomo di
tipo olistica. Vengono eseguiti gesti controllati e armonici, sulla base di una grande
concentrazione, attraverso I’uso di tanti tipi di attrezzi che fungono da resistenze per i
movimenti. Lo scopo € quello di raggiungere la massima consapevolezza dei propri
movimenti e della propria persona siadal punto di vistafisico che mentale.

Medicina energetica

E chiamata anche bioenergetica 0 medicina vibrazionale (17). Viene ipotizzata |’ esistenza di
campi energetici che agiscono sull’entita umana. Questi cosiddetti biocampi sarebbero in
relazione con sette strutture energetiche umane, denominate secondo la tradizione indu chakra
(in Occidente spesso definiti anche Fiori di Loto).

| chakra sarebbero in relazione con sette ghiandole endocrine (Tabella 1): la midollare del
surrene, le gonadi, il pancreas, il timo, latiroide, I'ipofisi, I' epifisi. Questo & solo un accenno,
ma dovrebbero essere approfonditi studi di biofisica, bioenergetica, dei sistemi complessi, dei
campi morfogenetici.

Tabella 1. | sette chakra principali in rapporto con le ghiandole endocrine e i colori dell’iride

Chakra Posizione Ghiandola endocrina Colore
Settimo Capo Epifisi Violetto
Sesto Fronte Ipofisi Indaco
Quinto Gola Tiroide Azzurro
Quarto Cuore Timo Verde
Terzo Plesso solare Pancreas Giallo
Secondo Sotto-ombelicale Gonade Arancio
Primo Coccige Midollare del surrene Rosso

Trale cosiddette medicine energetiche ne illustriamo alcune:

— Pranoterapia (tocco terapeutico)

Alcune persone, i pranoterapeuti, sembra che abbiano la capacita, per mezzo soprattutto
delle proprie mani, di influenzare il campo bioenergetico dell’ entita umana. Esistono
parecchi studi scientifici sull’argomento (18, 19) che cercano di approfondire delle
conoscenze su un argomento che pone molti interrogativi. C' € ovviamente il rischio della
sopravvalutazione di tanti millantatori. Le associazioni italiane del settore hanno richiesto
una regolamentazione delle discipline bio-naturai e I'istituzione di codici e di un vero e
proprio esame per essere considerato pranoterapeuta.

— Reiki
Puo essere considerata una forma di pranoterapia di origine orientdle. Si parla di
“canalizzazione dell’energia cosmica’; & alquanto avvolta nel mistero e solo chi ha
accesso alle varie scuole pud conoscerne i segreti e le varie sftumature.

— Cromoterapia

Nell’antico Egitto e poi tragli antichi greci e romani si praticaval’ elioterapia. Anche oggi
alcune patologie come la psoriasi 0 I'osteoporosi risentono positivamente della luce
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solare. Nella tradizione millenaria di Cina e India I’ esposizione ad uno dei sette colori
dell’iride sembra potesse influenzare la salute dell’uomo. Nella medicina ayurvedica s
ipotizza una correlazione tra i sette colori che s ottengono dalla luce del sole e i sette
chakra (vedi Tabella 1); anche in questo campo gli studi scientifici sono in continuo
aumento (20).

Un tipo particolare di cromoterapia pud essere considerata la mirror therapy 0 terapiacon
gli specchi: il paziente viene illuminato da una luce riflessa da specchi incisi con disegni
o simboli (21).

— Cristalloterapia
Con gquesta forma di terapia si ipotizza che certi cristali (ma anche alcune pietre o
metalli) possano riequilibrare il campo energetico umano, attraverso I affinita del cristallo
stesso con uno dei sette chakra principali.

— Magnetoterapia
Anche in questo caso s ipotizza un’affinita del magneti per uno del sette chakra.
Ricordiamo |’ assoluta controindicazione in gravidanza e per i portatori di pacemaker o
protesi metalliche.

Interventi sulla connessione mente-corpo

La cosiddetta mind-body medicine, € rappresentata da una serie di interventi sulla
componente psichica umana, che possono influenzare positivamente alcune problematiche
fisiche psico-fisiche, come ad esempio il dolore e I'ansia. Questo gruppo di pratiche &
ultimamente a centro dell’interesse di  molti ricercatori e scienze come la
Psiconeuroendocrinoimmunologia (PNEI) o la psicosomatica sono alla base di conoscenze che
s rifanno a concetto ippocratico della capacita di autoguarigione dell’uomo e, in generae
al’influenza della psiche sul corpo.

Tragli interventi sulla connessione mente-corpo i pill importanti sono:

— Yoga

E parte integrante della medicina ayurvedica. |l termine sanscrito significa legame e
sottintende ad un’unione della componente fisica, psichica e spirituale dell’uomo
attraverso il rilassamento, esercizi di respirazione, posture particolari, ripetizione di
mantra. Negli ultimi anni, |'utilizzo dello yoga nel reparti di oncologia € sempre piu
frequente e numerosi sono gli studi clinici che ne attestano I’ efficacia per cio che riguarda
il miglioramento della componente psico-affettiva (22-25).

Esistono varie scuole e maestri: hatha-yoga, detto anche yoga fisico, tende a controllare
le componenti corporee; col raja-yoga, che € molto piu mentale, si cercadi potenziare il
pensiero; il bhakti-yoga ha nella estrema devozione verso la divinita il suo nucleo
centrale; il kundalini-yoga € molto praticato in occidente dove rappresenta un valido aiuto
per chi conduce una vita frenetica. Ricordiamo infine Y ogananda (1893-1952) col kriya-
yoga € Aurobindo (1872-1950) con lo yoga integrale, due maestri che hanno diffuso
guesta pratica in occidente.

— Meditazione
Ha vari punti in comune con lo yoga, il rilassamento, la preghiera: focalizzazione del
pensiero su un concetto, un’immagine, una figura spirituale (26). Un tipo di insegnamento
e rappresentato dalla meditazione trascendentale di Maharishi Mahesh yogi.
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— Attivita creative
Negli ultimi tempi s e venuta a delineare la figura del terapista artistico e/o
occupazionale che spesso affianca il medico nella cura di pazienti presso gli hospice ma
anche quelli con disturbi psico-comportamentali (27).
Attivitd come musica (28, 29), canto, pittura, modellaggio, scultura SOno state riscoperte
dal mondo scientifico e molte sono le pubblicazioni a riguardo. L’ euritmia curativa & un
intervento particolarmente utilizzato per i bambini e gli adolescenti.
Il biodramma, la " drammatizzazione della vita’ elaborata da Lorenzo Ostuni (21), € una
rappresentazione della vita interiore attraverso movimenti, gesti, comportamenti che
tendono a rendere manifesti problematiche interiori di tipo psico-comportamentale. E una
formadi psicoterapia.

— Biofeedback
Attraverso un macchinario preposto, si possono gradatamente regolare alcune funzioni
fisiologiche come il battito cardiaco, la pressione arteriosa, |a vasodilatazione periferica,
latensione muscolare. E considerata una tecnica terapeutica e anche riabilitativa.

— Preghiera
Pregare significa rivolgersi a trascendente con senso di massima devozione. Pregare
potrebbe far bene ala salute. Inserendo la parola chiave spirituality nei motori di ricerca
di medicina (es. Pubmed), s ottengono oltre 3400 lavori scientifici. Questo filone di
ricerca offre nuovi spunti di riflessione per cercare di conoscere I’'uomo nella sua totalita
e capire se un certo atteggiamento dell’anima puo influenzare lo stato di salute: sembra
che molti studi lo confermino. Da alcuni anni si possono trovare lavori scientifici che
affrontano argomenti come la preghiera per intercessione, i gruppi di preghiera, lafede, la
religione, la spiritualita, I’ altruismo, il perdono e altro ancora. Vengono approfonditi, ad
esempio, il tipo di reazione emotiva, gli aspetti cardiorespiratori, la pressione arteriosa o
atri parametri fisici o di laboratorio, misurabili. Numerosi sono i centri di cure palliative
che partecipano a questo tipo di studi che mettono sempre in primo piano cio che attiene
dlaqualitadi vitadel paziente.
leri ci s chiedeva se esisteva una relazione tra preghiera, condotta morale e salute (30) e
nel 1146 Santa lldegarda di Bingen scriveva a San Bernardo descrivendo le vere cause
fisiche e spirituali delle malattie (vizi), le medicine e i metodi curativi (digiuno) e diceva
che le forze divine (virtt) sono trasmesse all’uomo e diventano efficaci come forza
generatrice, protettrice e terapeutica (31).
Oggi se andiamo sul sito della Mayo Clinic (www.mayoclinic.com), nella sezione della
salute mentale, ci possiamo imbattere su questo tipo di domanda: What are the benefits of
forgiving someone?- Quali sono i benefici nel perdonare qualcuno? Vedremo che alcuni
ricercatori Si sono interessati all’argomento ed hanno potuto osservare che perdonare
stabilizza la pressione arteriosa e i battiti cardiaci, migliora|l’'umore e i sintomi dell’ ansia
e della depressione (32).
Questo interesse per gli aspetti psicologici e spirituali del malato € presente ad esempio al
Benson-Henry Institute for mind and body medicine (Www.mbmi.org). In questo istituto
di ricerca si svolgono studi nell’ambito di tre settori principali: a) ricerca di base,
molecolare e cellulare; b) studi clinici in campo cardiologico, oncologico, neurologico,
chirurgico e ostetrico-ginecologico; ¢) studi su aspetti comportamentali, psicosociali e
spirituali del malato.
Nel rimarcare |’importanza della componente psichica e spirituale della persona malata,
volevo ricordare cid che un grande medico e uomo di vasta cultura, Marcello Caros
(1919-2001), mi ha “sussurrato” (i veri maestri non urlano mai le veritd) qualche tempo
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fa, pochi mes prima di morire. Mi diceva di come molti dei suoi pazienti, gravemente
malati, mentre facevano terapie convenzionali e non, avevano un notevole miglioramento
nel loro aspetto piu intimo, piu personale, quando insieme a lui leggevano dei brani
selezionati e poi |i commentavano. Attraverso alcune letture tratte o dai Vangeli o da
conferenze di Steiner o0 da altri autori, i suoi pazienti portati quasi per mano in
un’atmosfera di riflessione e di amore, utilizzavano nel migliore dei modi quei momenti
di vita e, anche in presenza della sofferenza fisica, diventavano piu veri, pit maturi (33).
Alloralaloro malattia si trasformava in un’occasione per un “miglioramento” interiore e
cosi il decesso sopraggiungeva in maniera tranquilla e con un atteggiamento di
accettazione.
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MEDICINA ANTROPOSOFICA:
CURA DEL CORPO E DELL’ANIMA

Attilio Trionfera
Societa Italiana di Medicina Antroposofica, Otorinolaringoiatra, Roma

Introduzione

Quello delle medicine olistiche o non convenzionali € un mondo complesso la cui
conoscenza offre spunti preziosi di riflessione per I’ agire terapeutico. La medicina antroposofica
etra di esse una delle pitl recenti; € una medicina giovane (ha meno di cento anni), ma grazie
alla sua precisa identita e ala sua configurazione rigorosa pud rappresentare degnamente e
illuminare proprio nell’ambito della cura a malato con prognosi severa, |’ essenza intima e piu
preziosa delle medicine non convenzionali: |'attenzione a quella “dignita’ umana che,
soprattutto nel momento della malattia e della sofferenza, non va mortificata ma esaltata nei
suoi valori sensibili e soprasensibili.

La Societa Italiana di Medicina Antroposofica fa parte della Federazione Italiana delle
Societa Medico Scientifiche e conta pit di cento iscritti, anche se molti di pit sono i medici che,
conoscendoli, si avvalgono nelle loro prescrizioni dei rimedi della medicina antroposofica.

Concetto di olismo

[l termine “olismo” €& stato introdotto nel 1926 con la pubblicazione ddl libro di J.C. Smuts
Holism and evolution ed € passato a connotare le medicine non convenzionali in genere, in
quanto medicine attente al’uomo nella sua complessita psicofisica. E doveroso perd
sottolineare come il concetto olistico implichi altro ancora poiché riconosce I’ esistenza di un
“principio ordinatore” di tale complessita e I'aspetto dinamico connesso al’evoluzione del
singolo, dellasocietadi cui € parte, e dell’ ambiente in cui vive.

La medicina antroposofica, medicina olistica nel senso pieno del termine, ricorre a terapie
non soltanto farmacologiche, e conta in Europa cliniche e centri terapeutici nel quali le terapie
che propone vengono attuate con perfetta sinergia e collegialita framedici e terapeuti.

Esempi di cid s trovano anche in Italia dove sono attive strutture come la “Casa di Salute
Raphael” a Roncegno (Trento), i centri “Arte Medica’ a Milano e “ Terapeuticum” a Bologna.

La Fondazione FONEMA gestisce una donazione a Colli di Barete, a pochi chilometri da
L’ Aquila, dove alcuni medici e terapeuti antroposofi stanno dando vita tra molte, comprensihili,
difficolta aun progetto per lafondazione di una clinica a orientamento antroposofico.

Una via della conoscenza

L’ antroposofia si pud definire, senza timore di essere fraintesi, una via della conoscenza. La
definizione di scienza dello spirito si giustifica per il fatto che le comunicazioni che essa da
possono essere verificate e riprodotte da chi s munisca di “adeguati strumenti cognitivi”. Chi
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non potesse o volesse seguire il percorso conoscitivo, a tale scopo indicato da Rudolf Steiner,
puo tuttavia accogliere quanto comunicato fondandosi su di una sana capacita di giudizio.

Questa via della conoscenza, secondo quanto asserito da Rudolf Steiner, vuole riportare lo
spirituale che & nell’ uomo allo spirituale che é nell’ universo. Quando si parla di spirituale o di
soprasensibile si pud essere portati a pensare che s tratti di concetti astratti, filosofici, poco
attinenti alarealta, specie a quella drammatica della malattia terminale e della morte. Ma non e
cosi, I’ Antroposofia &, proprio perché considera I'uomo nella sua interezza di corpo anima e
spirito, quanto di pit concreto e pratico esista come dimostrano le sue applicazioni piu note e
affermate: |’ Agricoltura Biodinamica, molto diffusa anche in Itaia, la pedagogia curativa per la
cura degli handicap animici, presente in Italia (“Casa Loic” a Capena nei pressi di Roma, ne &
un esempio) ma ancora poco diffusarispetto a Paesi quali il Regno Unto ei Paesi Bassi; einfine
lapedagogia Waldorf.

L'applicazione dei principi dell’antroposofia alla medicina da vita ala medicina
antroposofica che & annoverata fra le medicine non convenzionali per il ricorso che fa a rimedi
naturali, preparati secondo i principi dell’omeopatia, della fitoterapia, dell’ organoterapia, ma
anche e soprattutto a rimedi e preparazioni originali di propria concezione. La medicina
antroposofica pero, a differenza di altre medicine non convenzionali, non nasce in antitesi o
rivolta, come accadde con la nascita dell’ omeopatia moderna, contro la medicina basata sulla
scienza naturale, ma nasce come ampliamento di quella, alla cui base culturale non rinuncia ma
sullaquale si fonda.

Antropologia antroposofica

Antroposofia € conoscenza dell’*Uomo” ed un elemento importante della conoscenza
antroposofica é la sua antropologia che tiene conto delle componenti umane, sia sensibili che
soprasensibili, che definisce arti costitutivi. L’ argomento € complesso ma & necessario tenere
presente la quadripartizione fondamentale che distingue nell’ uomo non solo il corpo “fisico”,
immediatamente percepibile ai sensi come corporeita fisica (che condividiamo con il regno
minerale), ma anche un corpo “eterico” che & sede di quei fenomeni vitali che tengono insieme
le sostanze nel conformare il corpo fisico (che condividiamo con il regno vegetale), un corpo
“astrale” sede delle manifestazioni dei moti dell’anima (che condividiamo con il regno
animale), e infine I'*Io” (regno propriamente umano) espressione dell’individualita spirituale
chein ciascuno di noi giustifica I’ esistenza degli altri corpi i quali si configurano quindi come
strumenti del suo “agire nelladimensione terrena’ (Tabella 1).

Tabella 1. Quadripartizione degli arti costitutivi

Uomo Animale Vegetale Minerale

lo -

Corpo astrale Corpo astrale -

Corpo eterico Corpo eterico Corpo eterico -

Corpo fisico Corpo fisico Corpo fisico Corpo fisico

Laterminol ogia usata pud suscitare perplessita mala spiegazione del perché di tali termini la
si puo trovare solo approfondendone il significato in sede opportuna.
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Agire nella dimensione terrena; essenza e significato dellavita s riassumono in questo verbo
cosi pieno di significato per qualunque biografia umana, dalla pit umile alla piu elevata.

Accanto alla quadripartizione dobbiamo riconoscere nell’ entitd umana una tripartizione in
sistemi funzionali: il sistemadei nervi e del send, il sistema metabolico e delle membra e tra di
loro, a mediarne la didettica contrapposizione funzionale, il sistema ritmico; a questi sistemi
corrispondono le facolta animiche del pensare del sentire e del volere. (Tabella 2).

Tabella 2. Triarticolazione nell’essere umano e facolta animiche

Sistemi funzionali Facolta animiche
Sistema dei nervi e dei sensi Pensare

Sistema ritmico Sentire

Sistema del metabolismo e delle membra Volere

Chiamato ad agire, I'uomo deve mettere a frutto i propri talenti e questo pud fare disponendo
di quelle facolta propriamente umane che sono la stazione eretta € il camminare, il parlare € il
pensare, facolta che si acquisiscono nei primi tre anni di vitama che si esplicano nel corso della
intera esistenza a servizio di facolta umane ancora piu importanti e significative sul piano
morale: la capacita di apprendere fino al’ ultimo istante di vita, la capacita di donare (caritd) e
infine quella capacita che piu di tutte testimonia della natura divina nell’uomo la capacita di
perdonare (sacrificio).

Da quanto detto si pud comprende come la Pedagogia in quanto scienza dell’ educazione, el
Senso religioso della vita (senso religioso, non necessariamente una confessione in particolare)
sostanzino |’ aspetto igienico del vivere, essendo I'igiene, prima ancora che pulizia e asepsi,
essenzialmente un “modo di vivere”, igiene significa, infatti, etimologicamente un “buon modo
di vivere'.

Estesiologia antroposofica

E necessario perd menzionare ancora un atro aspetto dell’ antropologia antroposofica, di
fondamentale importanza per la comprensione di quanto stiamo esponendo e soprattutto per le
conclusioni alle quali vogliamo arrivare, si tratta dell’ estesiol ogia antroposofica. Rudolf Steiner
ha riconosciuto nell’ uomo 12 sensi, sette in pitl rispetto ai 5 noti alla comune fisiologia.

| sensi sono strumenti di conoscenza, finestre sul mondo e dalla loro fisiologia possiamo
comprendere molto della vicenda terrena umana. La loro corretta educazione € garanzia di un
sano sviluppo, fisico e animico, quest’ ultimo giustificato dalla metamorfos che subiscono
nel corso dellavita proprio in qualita morali.

Possiamo dividerei sens in gruppi di quattro e avremo alorain conformita con la tripartizione
pensare — sentire — volere: sens inferiori o della volonta, sens mediani o del sentimento, sensi
superiori 0 del pensare. | dodici sens dell’ estesiologia antroposofica s possono cosl raggruppare
in tre categorie dal senso I’lo (il piu elevato) aquello pit basso del tatto:

— Sensi superiori o del pensare

1-lo

2 - Pensiero

3 - Linguaggio
4 - Udito

52



Rapporti ISTISAN 08/16

— Sensi mediani o del sentire
5- Calore
6-Vista
7 - Gusto
8 - Olfatto

— Sensi inferiori o del volere
9 - Equilibrio
10 - Movimento
11- Vita
12 - Tatto

Non potendo approfondire tutti gli aspetti di questo tema dobbiamo tuttavia evidenziare
come attraverso i sensi sia fatto oggetto di conoscenza non solo il mondo esterno, ma anche il
mondo interiore che rispetto a soggetto che conosce € “altro” quanto il mondo che ci circonda
con i suoi regni minerale, vegetale, animale. Oggetto di conoscenza attraverso i sensi € pero
anche I’'uomo in quanto “altro da sé”, espressione del regno propriamente umano.

Entriamo qui nel campo della comunicazione e della conoscenza.

| sensi superiori sono: I'udito, il linguaggio, il concetto o pensiero. Ciascuno di questi sensi
s attiva ed ha “senso” solo quando si fa un passo indietro recedendo dal precedente. Se ad
esempio ascolto una lingua che non conosco ne colgo la sonorita ma non colgo nel suoni il
significato delle parole, se conosco quella lingua ne perdo la sonoritd ma acquisto la
comprensione verbale, se mi metto in relazione con |’ altro prescindendo dal linguaggio entro in
relazione con il concetto che esprime il suo pensiero; I'ultimo dei sensi superiori € il senso
dell’lo dell’ atro!

Prendersi cura

Percepire I'lo dell’atro facendo un passo indietro da se stessi, facendo spazio al’atro
perché s manifesti, creandogli uno spazio dove possa prendere dimora. E dal senso dell’lo che
nasce la possibilita di curare, di prendersi cura, di avere cura, di accudire. Nelle lingue
indoeuropee dalla radice *man = pensare, vengono parole come mas (latino), man (inglese),
mann e mensch (tedesco), e il temamadh = essere savio, curare, da cui provieneil verbo mederi
= curare, dal quale derivano le parole medico, medicina e il verbo meditare che € la forma
iterativa di mederi.

| concetti che ci vengono comunicati dall’ Antroposofia di Rudolf Steiner come acquisizioni
della scienza dello spirito, possiamo ritrovarli anche nella riflessione filosofica del novecento,
mossa dall’impulso a riappropriars di una dimensione soprasensibile nella quale la metafisica
non e concetto astratto ma realta accessibile.

Heidegger nei suoi componimenti poetanti parla in termini espliciti di un superamento della
“filosofia’ possibile solo a patto che si riesca a familiarizzarsi, a stare a proprio agio, con il
“pensiero” dell’essere e usa termini che sono in perfetta sintonia con |’umanizzazione della
medicina quale é auspicata dalla psichiatria umanistica di Basaglia e di Borgna o dalla
riflessione filosofica di Galimberti, solo per citarei piu noti.

| campi in cui maggiormente si sente il bisogno di rendere pit umana la cura sono, infatti, la
malattia tumorale e la malattia mentale, i due poli opposti trai quali si declinal’infinita gamma
della sofferenza umana. Proprio in questi ambiti estremi Steiner ha visto la possibilita di
convergenza e dialogo fra la medicina fondata sul pensiero materialistico e la medicina fondata
sull’ indagine scientifico-spirituale.

53



Rapporti ISTISAN 08/16

Suggerendo |’ uso del vischio, che in molti Paesi é affiancato da anni ale terapie ufficiali del
cancro, Rudolf Steiner ci ha dato non solo uno strumento ma anche un esempio di come debba
orientarsi e procedere la ricerca e la sperimentazione delle sostanze antitumorali di origine
vegetale. In questo ambito la sinergia con laricerca e la medicina ufficiali sono indispensabili,
qui si puo alora costruire un ponte sul quale incontrarsi, recedendo ciascuno da posizioni
preconcette o velleitarie per fare spazio a un impulso di conoscenza che porti nello stesso tempo
alacuraddl’uomo quando € malato e allaigiene del suo pensiero quando é sano.

Da quanto detto non sembrera alora strano che la medicina antroposofica possa agire in
Senso terapeutico non solo con i rimedi tratti dal mondo naturale, ma anche tramite il rapporto
umano stesso, con il medico, con lo psicoterapeuta, col terapeuta artistico o I'euritmista
terapeutico, I'interazione con i quali attiva e catalizza forze capaci di esplicare azioni tangibili.

Con le terapie artistiche facciamo appello di voltain volta alle forze dell’lo attive sul corpo
astrale (musicoterapia), del corpo astrale attive sul corpo eterico (pittura), o del corpo eterico
attive su quello fisico (scultura), o ancora ale forme del movimento che come |’ euritmia
esprimo nel movimento stesso le leggi eteriche che o sottendono. Proprio perché si appellano a
gueste forze tali attivita non sono “passatempi” ma terapie nel senso pieno del termine e tappe
importanti sul cammino verso una possibile guarigione.

Conclusioni

Numerose esperienze, consolidate in anni di pratica clinica in diversi Paesi, hanno
dimostrato come, anche nel trattamento del malato a prognosi severa, le risorse della medicina
antroposofica possano rappresentare un valido completamento delle terapie convenzionali siain
senso curativo che palliativo.

Tali esperienze confermano inoltre la validita di una conoscenza antropologica, come quella
sulla quale si fonda la medicina antroposofica, capace di tenere conto delle componenti sia
sensibili che soprasensibili dell’individualita umana.
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SENSO DELLA VITA E DELLA MORTE,
SIGNIFICATO DI TERAPIA

Lorenzo Ostuni
Simbologo, Roma

La “matemantica”

| Grandi Maestri del passato hanno introdotto in Occidente la matematica e oggi la statistica,
che ne rappresenta una derivazione, € utilizzata per analizzare gli studi clinici. Pensate che il
numero, nella originaria struttura pitagorica, non era un “osservatore quantitativo” del mondo,
ma ne era un “percettore qualitativo”. L’ antica scuola di Pitagora aveva cosi elaborato accanto
alla matematica, una disciplina chiamata “matemantica” che metteva in rilievo quegli aspetti
ontologici e simbolici legati a numero; ad esempio, il concetto dell’ unita, del numero uno, era
espressione del rapporto uomo-divinita nella visione panteistica della realtd. La matemantica &
morta 2500 anni fa, e da dlora si € sviluppata esclusivamente una caratteristica secondaria del
processo pitagorico del numero, I'aritmetica, che presiede a gran parte della cultura
dell’occidente. Presiede dla scienza, e alle osservazioni scientifiche in ambito fisiologico,
cosmologico, in ambito fisico in generale. Se noi non recupereremo il significato qualitativo del
numero attraverso la matemantica, probabilmente non potremo fare le ricerche che voi sperate
di fare e quei famosi protocolli saranno irrealizzabili. E talmente enorme questo problema che
non lo possiamo risolvere in questo momento.

Angoscia di morte e trauma della nascita

Devo ringraziare Andrea Geraci che mi ha citato due volte, per il biodramma e per la mirror
therapy (1), che sono due “tecniche’, che ho creato negli anni * 70, molto note negli Stati Uniti dove
le ho insegnate per 20 anni, in Caifornia. Vorrei dire del biodramma solo un fatto collaterae.

Dopo 35 anni di applicazione di questa disciplina a gente di tutto il mondo, circa 6.000
persone in Italia e 10.000 negli USA, una lunghissima casistica, la cosa sorprendente emersa &
che s scopre una novita su quel concetto freudiano che € la cosiddetta angoscia di morte.
Questo concetto ha dominato la cultura occidentale degli ultimi 150 anni, pervadendo medicina,
terapie psicologiche, letteratura, cinema, tutte le forme di comunicazione fino al parlar comune.
Pensate, I'angoscia di morte, insieme alla libido, é ritenuta il grande motore della vita umana,
ma dalla pratica del biodramma compiuta in tanti anni, risulta da rivedere, nel senso che s
scopre che le persone che hanno fatto con me quella esperienza, non hanno mostrato paura della
morte. Questione sorprendente!

Tutti abbiamo un’ auto-percezione e un’ etero-percezione secondo cui la paura della morte & il
motore piu tragico e potente che modellai comportamenti umani. E invece emerge un altro dato
singolarissimo, cioé che I'uomo ha paura del ricordo del frauma della nascita. Sembra non
esserci una memoria conscia nel trauma della nascita e non esiste una letteratura, se non molto
scarsa in proposito. La pratica del biodramma € fondata su linguaggi non verbali, con un ri-
vissuto, cioé la drammatizzazione della nascita (bios), la drammatizzazione della relazione
(eros), la drammatizzazione del tempo e della morte (thanatos). Che io ricordi, nessuno dei
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pazienti che si & sottoposto a Biodramma, tranne 2 o 3 su 16.000, ha mai manifestato in
Thanatos, cioé nell’ ultima parte del Biodramma, angoscia di morte. Invece quasi tutti, tranne 2
0 3 appunto, al’inizio del Biodramma, dove s drammatizza la nascita, hanno mostrato
un’angoscia cosi grande, cosi straziante, cosi irrimediabile, cosi intrattabile, da suscitare una
sorpresa sconfinata. Vi lascio questo dato come un oggetto di meditazione per i vostri parametri
conoscitivi, per i vostri paradigmi.

| significati della parola “terapia”

lo sono stato autore di tante trasmissioni della RAI, dagli anni *60 fino al’atro ieri, e ho
notato che ogni qualvolta invitavo dei medici, anche dei grandi medici, in trasmissione, non ne
ho mai trovato uno che conoscesse seriamente il significato del termine “terapid’. Ma qual € la
storia della parola terapia? E una storia molto interessante.

Nella formazione universitaria del medico, specie in Italia, non esiste oggi una formazione
storica della medicina e delle forme terapeutiche, ma soprattutto non esiste una formazione
“coscienziale”. Si annaspa sempre quando s alude alla storia coscienzide del medico.
Nell’universita, nella pratica ordinaria & relegata in una zona cosi segreta, cosi sottile e cosi
riposta nella coscienza individuale, che a volte si stenta a riconoscerla. Scopriamo tutti, io I'ho
scoperto nei media dove ho lavorato tutta la vita, che la medicina viene presentata da tutti come
una sorta di “artigianato commerciale”: la medicina come un artigianato commerciale dove vige
una forma meccanicistica e una forma strumentale ed economica.

Mail buon Ippocrate che cosa diceva? Probabilmente qualcosa di diverso. E enormemente
difficile scovare nella medicina contemporanea in occidente una formazione coscienziale
adeguata. Allora forse guesta piccola informazione e una riflessione di dieci minuti su come
nasce |'idea di terapia pud non essere inutile in questo consesso a chiusura di convegno. Prima
io mi sono molto divertito a vedere I'amore che Attilio Trionfera ha per I’ etimologia, cosa che
io condivido pienamente, perché mi vede partigiano della ricerca etimologica come una delle
cose piul interessanti in assoluto: indagando nell’ etimo s indaga nelle idee e nella storia delle
idee, che non compaiono invece nei testi di fisiologia, di anatomia, di clinica, di genetica, ecc.
LaFigural riassumei quattro significati che gli antichi greci attribuivano alla parolaterapia.

TERAPIA
Corteggiamento Servizio Cura Culto
. o vees Preghiera
DISPonIblllyta Meditazione
al destino dell'altro Rito
Umilta Assunzione Dedizione Redenzione
X : ¢ . Estasi
Attenzione del destino dell’altro Applicazione per la guarigione
Liberazione
~ Provvedere llluminazione
ai bisogni dell'altro Salvezza

Figura 1. | quattro significati di terapia (Tepdarreia) presso gli antichi greci
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Corteggiamento

Allora é interessante dir questo: che terapia viene dal greco Tepareia. Ci spostiamo indietro
di 25 secali, quinto secolo a.C., ad Atene, Sparta, Corinto dove avvenivano delle cose molto
strane, molto diverse da quelle che avvengono nella nostra societa, che perd sono alla base di
tutto il nostro sapere pil 0 meno sepolto. Cominciamo con un primo significato:
corteggiamento. Perché corteggiamento? La societa greca era strutturata non per famiglie,
padre, madre e figli, come la nostra, ma per clan.

| clan erano numerosi, costituiti da 5.000, 10.000 persone; a volte erano come dei grandi
comuni e ¢’ era un capo clan che poteva essere Alcibiade, Socrate, poteva avere uno dei tanti
nomi dei nostri ricordi scolastici. Accadeva che questi clan avevano bisogno di una grande
guantita di persone, per servire la vita del clan e queste persone non erano reperibili sul
territorio greco. Allora le soldatesche greche che occupavano la Mauritaniao il sud d'Italiao la
Libia ecc., riportavano nella madre patria una grande quantita di schiavi, che erano persone a
volte dotate di preparazione, non erano soltanto dei massacratori armati. Cosi una volta |’ anno,
s teneva ad Atene e a Sparta e nelle atre grandi cittd, un immenso mercato su una grande
piazza, un po’ fuori citta, in cui da un lato ¢’ erano tutti gli schiavi e dall’atro tutti i capi clan.
Questi avevano la volonta di annettere tutta una serie di servitori (questa € una parola chiave,
servitore, teraps, tepay) € per farlo S mettevano a parlare con questi schiavi e usavano uno
scrutinio particolare per comprenderne le caratteristiche. Ma anche gli schiavi usavano un loro
particolare interesse per cercare di capire presso quae di questi clan era pit giusto, era piu
conveniente andare, affinché avessero qualche soldo, avessero un aloggio, qualcosa da
mangiare, qualcosa per sopravvivere, un tetto. Bene, questo incontro fra capi clan e schiavi,
veniva fatto attraverso un corteggiamento reciproco. Un reciproco sondarsi che era un
corteggiamento che si chiamava terapia (Tepdmeia,).

Servizio

Il primo termine & completamente scomparso, ma anche il secondo, tranne nelle diciture
formali, per cui anche a ministero o in ospedale pud esserci scritto servizio terapeutico, ma se
tu domandi cosa significa servizio, perché proprio servizio? Nessuno ti sa dire il significato.
Origina esattamente da questo costume sociae dell’ antica Grecia: gli schiavi che entravano in
servizio nel cuore stesso del clan.

Cura

Siamo nel secondo secolo a.C., quando i servitori si prendevano cura dei bambini, delle
donne gravide, dei vecchi, ma anche i capi clan si prendevano cura dei servitori nel senso che
davano loro delle dracme in piu, li promovevano, i facevano diventare liberti, liberandoli dallo
stato di schiavitu.

Bene, questo prendersi cura di qualcuno si chiamava terapia (Tepdrmeia) € badate bene la
terapia & reciproca. E quellacheil capo clan faai servitori ei servitori fanno achi dentro a clan
ne ha bisogno. E su questo dovremmo molto meditare. Se io curo un altro, che poi € il titolo
stesso di questo convegno, la prima cosa che faccio € curare me stesso. Infatti, c'e
un’ affermazione, non greca questa volta ma latina, che diceva cura mea cura tua.

Questa espressione introduce I’ elemento dominante e decisivo che é I’ amore. Senza amore
vacuo pensare di poter curare. Quindi come possiamo mettere nei protocolli I’amore? E gia, &
questa la grande sfida, ma € una sfida che non risolveremo in termini di epistemologia
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guantitativa e statistica, non la risolveremo mai, neanche nei prossimi 500 anni, & una strada
difficile da percorrere. L’amore € una variabile infinita, che la matematica superiore non puo
valutare, non puo calcolare.

Culto

Quindi finora sono tre i significati: corteggiamento, servizio € cura. C' € un quarto livello,
che e il piu importante nel mondo antico. In quell’ epoca non esistevano né gli studi medici, né
le cliniche, né gli ospedali, né gli Istituti Superiori di Sanita, maesistevano i Santuari.

Tutto s svolgeva nei Santuari che non erano come Lourdes, ma erano delle strutture
infinitamente piu articolate e complesse come quello, ad esempio, di Eleusi, di Dodona, di
Epidauro ein Italia anche Cuma e qui, vicino a Roma, Preneste. Questi Santuari erano luoghi di
culto: c'era questa verticalita (spiritualitd) nella pratica della medicina, come I’ orizzontalita
(materialismo) cosa che € presente nella MTC, nel taoismo, nell’ ayurveda, la scienza della vita
dell’ India antica. Dentro il Santuario si svolgeva quello che €l quarto significato fondamentale
di terapia: il culto.

E scomparsa la dimensione di sacralita cosmologica che era presente nel mondo ippocratico
e nelle origini di tutto il pensiero medico. Abbiamo molte memorie di questo mondo, in
parecchie delle discipline che sono state citate prima di me, dall’ipnos fino ala medicina
antroposofica. Ci sono delle parziali memorie di un mondo perduto che andrebbe riconsiderato a
livello planetario e anche qui tradi noi che stiamo in questa sala.

Cosa succedeva nel tempio? Quelli che oggi noi chiamiamo i pazienti erano in reata
considerati pellegrini, che partivano dalontano, adorso di mulo e arrivavano nel luogo del culto
alloggiando in piccole stanze sparse tutte intorno all’ edificio cultuale centrale. Qui dormivano e
vivevano a volte per settimane e mesi, senza avere nessun trattamento. Queste persone s
affidavano a qualcosa che nella medicina moderna € completamente scomparsa, ed e stata
recuperata invece dalla psicanalisi: il sogno. Lo studio del sogno, ecco un’ altra variabile infinita
che non pud entrare nei protocolli epistemologicamente corretti. Un certo sogno veniva valutato
dal sacerdote 0 da chi s occupava dei cosiddetti culti, ad esempio, di Asclepio, in latino
Esculapio.

Il paziente, il pellegrino, veniva introdotto nel tempio dove il culto/terapia pare fosse
costituito da fattori iprotici 0 comungue ipnologici, fattori erboristici, fattori comportamentali,
fattori sofici, e atro ancora che non e pervenuto con compiutezza ai giorni nostri. Il tutto
portava a qualcosa di esplosivo, a qualcosa di insolito, con tantisssmi fatti non controllabili da
noi moderni, col nostro tipo di mentalitd, ma che tuttavia costituiva I'apice del processo
terapeutico.

Tutto questo € andato perduto, e cosi ¢ci siamo liberati purtroppo di tanti insegnamenti del
passato. Vi ho lasciato questa piccola memoria, hon so se vi ha interessato e vorrei concludere
suggerendovi di leggere un breve testo di 33 versi che potrete trovare nel mio sito:
www.lorenzoostuni.com, dal titolo “Vieni nel mio cuore’. Questo testo si suppone essere
pronunciato da una persona ad un’atra. Si potrebbe trattare di un paziente che s rivolge a suo
terapeuta, ma potrebbe essereil contrario, il terapeuta che parlaa suo paziente.
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