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Prefazione

Mons. Paglia, Presidente Pontificia Academia per la Vita

Laumento vertiginoso del numero di
anziani in occidente e il costo econom-
ico che laccompagnamento dell’eta
avanzata impone alla societa hanno
dato, in questi ultimi anni, una urgen-
za nuova alla questione della fine della
vita umana. Essa € ormai tema sempre
piu frequentemente dibattuto, avendo
superato i consueti confini medicali (per
quanto riguarda gli aspetti clinici) e fa-
miliari, nelle cui relazioni I'evento della
morte era iscritto e accompagnato. Il dir-
itto a “morire con dignita” € divenuto un
aspetto centrale nella cultura contempo-
ranea, purtroppo non sempre iscritto nel
quadro pit ampio dell’intero arco dell’es-
istenza umana, dall’inizio alla fine e in
tutte le condizioni e relazioni nelle quali
la personasi trova a vivere. Affrontare se-
riamente il tema della dignita del mori-
re significa allora tornare a descrivere e
contribuire a realizzare una nuova cultu-
ra della vita e delle relazioni, per evitare
la tragedia del nostro tempo che genera
al contempo innalzamento dell’eta e
solitudine, fino a quello scempio di uma-
nita che ¢ il morire da soli, senza nessuno
accanto. E questo il segno di un profondo
cambiamento di cultura che passa dalla
richiesta di “pieta per chi muore” a quel-
la di chi richiede la “morte per pieta”. La
richiesta di eutanasia molte volte parte

da qui, da una solitudine che ¢ sempre
brutta, ma nei momenti della debolezza
e della malattia lo € ancora di piti, fino a
diventare insopportabile: si preferisce al-
lora la morte al soffrire da soli.

Le Cure Palliative hanno il merito di
accompagnare verso un’effettiva “buo-
na morte” vincendo la paura di una
sofferenza insopportabile e vissuta in
solitudine.

“Le Cure Palliative, [...] indicano infatti
una riscoperta della vocazione piu pro-
fonda della medicina, che consiste prima
di tutto nel prendersi cura: il suo compito
e di curare sempre, anche se non sempre
e possibile guarire. Certamente l'impresa
medica si basa sull’impegno instanca-
bile di acquisire nuove conoscenze e di
sconfiggere un numero sempre maggiore
di malattie. Ma le Cure Palliative attes-
tano, all’interno della pratica clinica, la
consapevolezza che il limite richiede non
solo di venire combattuto e spostato, ma
anche riconosciuto e accettato. E questo
significa non abbandonare le persone
malate, ma anzi stare loro vicino e ac-
compagnarle nella difficile prova che si
fa presente alla conclusione della vita.
Quando tuttele risorse del “fare” sembra-
noesaurite, proprio alloraemergelaspet-
to piu importante nelle relazioni umane
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cheé quello dell’“essere”: essere presenti,
essere vicini, essere accoglienti. Questo
comporta anche il condividere U'impo-
tenza di chi giunge al punto estremo
della vita. Allora il limite puo cambiare
significato: non piu luogo di separazione
e di solitudine, ma occasione di incontro
e di comunione. La morte stessa viene
introdotta in un orizzonte simbolico al
cui interno puo risaltare non tanto come
il termine contro cui la vita si infrange e
soccombe, quanto piuttosto come il com-
pimento di unesistenza gratuitamente
ricevuta e amorevolmente condivisa.”!

Il punto davvero essenziale che vorrei
sottolineare riguarda il “debito” che la
comunita umana ha nei confronti delle
Cure Palliative in relazione alla “riscop-
erta” di un’attitudine fondamentale - e
per questo irrinunciabile: il “prendersi
cura” gli uni degli altri. Il Buon Samari-
tano ¢ stato il modello ispiratore dell’et-
ica professionale medica per molti
secoli. Un'immagine efficacie forse
perché il suo comportamento richia-
mava molto da vicino le azioni tipiche
della cura medica. In fin dei conti, per
lungo tempo la medicina non ha po-
tuto far altro che prendersi cura della
persona malata attraverso il sostegno,
l'accompagnamento, il conforto. Nel

corso di lunghi secoli, ha potuto solleva-
re solo in parte il dolore e la sofferenza
procurata dai sintomi della malattia,
riuscendo solo raramente ad incidere
in maniera veramente efficace sulla
malattia arrestandone il decorso e por-
tando il paziente a guarigione. E chiaro
che sul piano figurativo, 'immagine del
Buon Samaritano potrebbe risultare di
scarsa attualita nell’illustrare il contes-
to della cura medica oggi. Certamente
risulterebbe piu efficacie I'immagine di
un ospedale con molta, moltissima tec-
nologia, magari una terapia intensiva.
Sicuramente uno scenario che ponga
I'accento sui mezzi a disposizione pil
che sull’attitudine umana della cura. Di
fatto, la “guarigione”, che per molti sec-
oli ha rappresentato una possibilita solo
marginale della medicina, oggi gioca un
ruolo preponderante, al punto da con-
vogliare su di sé, possiamo dire, I'atten-
zione esclusiva della medicina contem-
poranea. C¢ perd un rischio in questo
shift dall'obbiettivo del prendersi cura
a quello del curare nel senso di guarire.
1l rischio e che soprattutto nei contesti
fortemente tecnologizzati si guardi alla
guarigione del paziente come all'unico
obiettivo da perseguire, all'unico obi-
ettivo valido. Questo atteggiamento, a
sua volta, comporta due conseguenze:
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primo, il rischio di superare la ragionev-
olezza nell’'uso dei trattamenti medici, al
fine di ottenere una guarigione che, oggi,
“deve” essere ottenuta a tutti i costi, per-
ché in ogni mancata guarigione si vede
una sconfitta della medicina. In questo
modo, perd, si approda al cosiddetto “ac-
canimento terapeutico”, finendo di fatto
per gravare sul paziente con sofferenze
procurate dai mezzi adoperati, spesso
invasivi, senza che il loro impiego tenga
conto del bene complessivo della perso-
na malata: fare tutto il possibile (se ques-
to viene inteso nel senso di utilizzare
sempre e comunque tutti i mezzi che la
medicina offre) puo significare, oggi, fare
troppo (cadere cioé in un eccesso che
danneggia il paziente). Il secondo rischio
¢ quello di abbandonare il paziente nel
momento in cui viene meno la possibil-
ita di ottenere la guarigione: se non posso
guarire, io ho concluso il mio rapporto
con il paziente, non ho piu altro da fare,
non posso fare piu nulla per il paziente.
Non ¢ vero! Non possiamo guarire, ma
possiamo ancora sollevare la sofferen-
za e prenderci cura di quella persona. E
non dovrebbe sembrarci poco, sempre
perd che in quel paziente, inguaribile,
riusciamo a riconoscere quel valore in-
condizionato, quella dignita assoluta che
abbiamo prima posto come fondamento,

imprescindibile, dell’agire medico. Non
si puo parlare seriamente di umanizzazi-
one della medicina se non si & raggiunta
una comprensione vera, piena, convinta
della dignita della persona umana, della
singola persona umana, anche quella
malata, gravemente malata, o morente.
Ma proprio questo € il rischio che il pazi-
ente inguaribile corre oggi nella mental-
itamedica delle nostre societa occidenta-
1i, il rischio della trascuratezza, il rischio
del “tanto non c’¢ pill niente da fare” o il
“non ne vale la pena” — discorso pericolo-
sissimo che apre la strada all’abbandono.

Papa Francesco ci esorta in questa di-
rezione. “Gli interventi sul corpo umano
diventano sempre piu efficaci, ma non
sempre sono risolutivi: possono sostenere
funzioni biologiche divenute insufficienti,
o addirittura sostituirle, ma questo non
equivale a promuovere la salute. Occorre
quindi un supplemento di saggezza, per-
ché oggi e piu insidiosa la tentazione di
insistere con trattamenti che producono
potenti effetti sul corpo, ma talora non
giovano al bene integrale della persona. E
una scelta che assume responsabilmente
il limite della condizione umana mor-
tale, nel momento in cui prende atto di
non poterlo piit contrastare. «Non si vuole
cosi procurare la morte: si accetta di non
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poterla impedire», come specifica il Cat-
echismo della Chiesa Cattolica (n. 2278).
Questa prospettiva restituisce umanita
allaccompagnamento del morire, senza
aprire giustificazioni alla soppressione
del vivere. La dimensione personale e
relazionale della vita - e del morire st-
€sso0, che é pur sempre un momnento es-
tremo del vivere - deve avere, nella cura
e nellaccompagnamento del malato, uno
spazio adeguato alla dignita dell’essere
umano. [...J] Si potrebbe dire che l'imper-
ativo categorico é quello di non abban-
donare mai il malato. Langoscia della
condizione che ci porta sulla soglia del
limite umano supremo, e le scelte difficili
che occorre assumere, ci espongono alla
tentazione di sottrarci alla relazione. Ma
questo ¢ il luogo in cui ci vengono chiesti
amore evicinanza, piu di ogni altra cosa,
riconoscendo il limite che tutti ci accumu-
na e proprio li rendendoci solidali. Cias-
cuno dia amore nel modo che gli ¢ pro-
prio: come padre o madre, figlio o figlia,
[ratello o sorella, medico o infermiere. Ma
lo dia! E se sappiamo che della malattia

non possiamo sempre garantire la guari-
gione, della persona vivente possiamo e
dobbiamo sempre prenderci cura: senza
abbreviare noi stessi la sua vita, ma an-
che senza accanirci inutilmente contro
la sua morte. In questa linea si muove
la medicina palliativa. Essa riveste una
grande importanza anche sul piano cul-
turale, impegnandosi a combattere tutto
cio che rende il morire pitt angoscioso e
sofferto, ossia il dolore e la solitudine.”?

Con questo spirito la Pontificia Acca-
demia per la Vita ha avviato il Progetto
PAL-LIFE, istituendo un Gruppo di Stu-
dio consultivo, internazionale, che pos-
sa supportarla nelle iniziative a favore
dello sviluppo e diffusione delle Cure
Palliative nel mondo e nella promozione
di una cultura e attitudini di accoglien-
za della morte e cura del morente. Con
questo spirito accogliamo il Libro Bian-
co come un documento da offrire come
strumento di lavoro agli operatori loca-
li per implementare le Cure Palliative
nelle diverse regioni del mondo.

1. Lettera del Cardinale Segretario di Stato al Presidente della Pontificia Accademia per la Vita in occasio-
ne del Convegno sulle Cure Palliative organizzato dalla stessa PAV (Roma, 28 febbraio - 1° marzo 2018).

2. Messaggio del Santo Padre Francesco ai partecipanti al meeting regionale europeo della “World Medi-
cal Association” sulle questioni di “fine-vita” (Vaticano, Aula Vecchia del Sinodo, 16-17 novembre 2017).

8— LIBRO BIANCO PER LA PROMOZIONE DELLE CURE PALLIATIVE NEL MONDO



Presentazione degli autor

Questolibroriportaipareri convergenti
di 13 esperti di Cure Palliative di diverse
zone del mondo, in linea con gli obiet-
tivi del Progetto PAL-LIFE, in rapporto
alle raccomandazioni considerate piu
importanti e rivolte a 13 interlocutori/
operatori significativi (da qui in poi:
stakeholders) in grado di contribuire
all’avanzamento delle Cure Palliative.
Alcune raccomandazioni sono appli-
cabili a diversi stakeholders (per esem-
pio: le raccomandazioni per le autorita
farmaceutiche sull’accesso alla morfi-
na dovrebbero essere indirizzate anche
a legislatori, amministratori, produtto-
ri farmaceutici, promotori delle Cure
Palliative; oppure, le raccomandazioni
per le universita dovrebbero essere in-
dirizzate anche agli operatori sanitari e
agli educatori).

Molte delle tematiche qui presentate
richiedono un approccio coordinato.
A livello globale la maggior parte dei
pazienti muore con dolori acuti senza
aver mai ricevuto una singola dose di
morfina o di altri analgesici oppiacei.
Per affrontare questa tragica situazi-
one e importante tenere conto sia della
necessita di un maggiore accesso agli
oppiacei per il trattamento del dolore
sia dei rischi connessi al potenzionale

di abuso ed altri aspetti negativi. Cio
richiede un approccio coordinato che
coinvolga la politica, le universita, i far-
macisti e le associazioni professionali
affinché siano messe in atto misure di
sicurezza per raggiungere obiettivi co-
muni.

Le raccomandazioni di questo Libro Bi-
anco si concentrano su questioni cru-
ciali. Certamente in situazioni ottimali
ci sarebbe bisogno di raccomandazioni
ancora piu complete e pit ampie (ad
esempio: la raccomandazione per
le autoritd farmaceutiche sulla dis-
ponibilita di morfina dovrebbe essere
accompagnata da una dichiarazione
che chiarisca che € necessario avere ac-
cesso a pit1 di un oppioide a basso prez-
zo - fino all’80% dei pazienti potrebbe
aver bisogno di oppioidi nel percorso
di trattamento, anche se qui parliamo
solo la morfina in modo specifico).
La questione cruciale & che i governi
dovrebbero adottare le misure necessa-
rie per garantire I’accesso ai farmaci per
Cure Palliative, inclusi quelli presenti
nella Lista dei farmaci essenziali sti-
lata dall’lOMS, tra cui la morfina come
punto di riferimento. Allo stesso modo
alcune raccomandazioni potrebbero
non sottolineare quanto sia importante
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dersi cura dell’aspetto spirituale, equi-
parabile alle necessita fisiche e psicoso-
ciali. Le preoccupazioni spirituali, reli-
giose ed esistenziali sono dimensioni
che richiedono altrettanta attenzione
e dovrebbero essere indirizzate, regis-
trate, monitorate e gestite dalle equipes
di Cure Palliative.

Il gruppo di autori raccomanda forte-
mente di considerare le raccomanda-
zioni in senso ampio, tenendo conto di
tutte quelle che sono state concordate,
non solo delle pitt importanti.
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Abstract

Informazioni — La Pontificia Accademia per la Vita (PAV) & un’istituzi-

dibase one della Santa Sede (Vaticano) ed ha lo scopo di svi-
luppare e promuovere I'insegnamento cattolico sulle
tematiche di etica biomedica.

—Esperti di Cure Palliative da tutto il mondo e di fedi
diverse sono stati invitati dalla PAV per sviluppare rac-
comandazioni strategiche per 'implementazione delle
Cure Palliative a livello globale (“Gruppo PAL-LIFE”).

Metodo — Tredici esperti di Cure Palliative hanno partecipato
a un processo online realizzato seguendo il metodo
Delphi. In quattro sessioni ai partecipanti € stato chie-
sto di identificare gli stakeholders e di proporre, per
ciascuno, raccomandazioni strategiche per il potenzia-
mento delle Cure Palliative.

— Ogni sessione incorporava un riscontro della prece-
dente, fino a quando non ¢ stato raggiunto il consenso
sulle raccomandazioni piti importanti.

— In un ultimo passaggio, al Gruppo € stato chiesto di
classificare gli stakeholders per ordine di importanza
su una scala di 13 punti e di proporre suggerimenti per
I'implementazione.

— Una analisi di cluster ha classificato i soggetti interessati
in diversi livelli di importanza per lo sviluppo delle Cure
Palliative.

Risultato —Dopo la prima sessione erano stati identificati tredici
stakeholders e 43 raccomandazioni; 13 raccomandazi-
oni sono state considerate le pitt importanti (una per
ogni gruppo di soggetti interessati).

LIBRO BIANCO PER LA PROMOZIONE DELLE CURE PALLIATIVE NEL MONDO —T1



— Cinque gruppi hanno ottenuto punteggi piu alti.

— La raccomandazione scelta per questi cinque gruppi
principali era 1) per gli esponenti politici: garantire
l’accesso universale alle Cure Palliative; 2) mondo
accademico: realizzare corsi obbligatori in Cure Pal-
liative nei corsi di laurea; 3) operatori sanitari: i pro-
fessionisti di Cure Palliative dovrebbero ottenere una
certificazione adeguata; 4) ospedali e centri sanitari:
garantire accesso ai medicinali per le Cure Palliative; 5)
Associazioni di Cure Palliative: le associazioni nazion-
ali dovrebbero promuovere iniziative e lavorare con i
governi all’interno di una visione internazionale.

— Tutte le raccomandazioni che non erano parte del
gruppo con i punteggi piu alti, sia per questi soggetti
interessati che per gli altri otto, sono comunque pre-
sentate in ordine di importanza.

Conclusione 11 Libro Bianco rappresenta la posizione della PAV per
quanto riguarda la promozione e il supporto delle Cure
Palliative.

Parole chiave Cure Palliative, sviluppo, promozione, globale, dichiaraz-
ione di intenti.

Titolo Libro Bianco del Gruppo PAL-LIFE per la promozione delle

Cure Palliative nel mondo.
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25,5 MILIONI DI PERSONE
MUOIONO A CAUSA DI GRAVI
SOFFERENZE ASSOCIATE A

CONDIZIONI DEFINITE LIFE-
LIMITING E LIFE-THREATENING

0%

80% E ALLINCIRCA LA
PERCENTUALE DEL BISOGNO
DI CURE PALLIATIVE GLOBALE
IN PAESI CON REDDITO
MEDIO-BASSO

Informazioni di base

Ogni anno la morte di oltre 25,5 milioni di persone ¢ as-
sociata a gravi sofferenze, (SHS - Serious Health-related
suffering) a causa di condizioni definite life-limitinge
life-threatening. Altre 35 milioni di persone all’anno
vivono in condizioni SHS (1). Tuttavia una vasta mag-
gioranza di persone nel mondo non ha accesso a cure e
trattamenti adeguati né ad un sostegno sociale.

Le Cure Palliative aiutano ad alleviare la SHS fornendo
assistenza fisica, psicosociale e spirituale ai pazienti e
alle loro famiglie* . Le Cure Palliative alleviano il “dolore
totale” spostando il modello medico, spesso eccessiv-
amente tecnico, verso una visione olistica, incentrata
sulla persona (2).

Sono circa 26,8 milioni le persone che ogni anno, in
tutto il mondo, hanno bisogno di Cure Palliative (3).
Altri dati indicano unbisogno ancora maggiore fino

a 40 milioni di persone all’anno (4), con stime che
raggiungono i 61 milioni di persone in tutto il mondo
che soffrono di SHS (1). Diversi studi dimostrano un
deficit di domanda di Cure Palliative e della risposta
alle stesse (5-9), evidenziando come I'impossibilita di
accedere alle Cure Palliative ponga un serio problema
di disuguaglianza sanitaria globale (10) (11).

™ Si é riscontrato un notevole aumento delle malattie non

trasmissibili (Ncd) in tutto il mondo; a livello globale le
Ncd causano il 70% di tutti i decessi (12); il 93% del bisog-
no di Cure Palliative per adulti e quasi 1'80% del bisogno
di Cure Palliative proviene da paesi con un reddito me-
dio-basso (3)(). Inoltre la popolazione globale sta invec-
chiando e questo dato insieme all’aumento delle malattie
non trasmissibili e al persistere di altre malattie croniche
e infettive debilitanti, comporta un aumento allarmante

* In appendice viene offerta una definizione di Cure Palliative aggiornata, ba-
sata su un rigoroso processo di consenso sostenuto dal gruppo PAL-LIFE.
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del bisogno di Cure Palliative su scala globale (4). Infatti
gli studi stimano che entro il 2040 la percentuale di
persone in tutto il mondo che necessiteranno di Cure
Palliative aumentera dal 25% al 47% (13).

Il crescente bisogno & riconosciuto dalle organizzazioni
sanitarie; I’'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS)
ha recentemente approvato il 13esimo Programma gen-
erale di lavoro riconoscendo la “limitata disponibilita di
servizi di Cure Palliative in gran parte del mondo e una
evitabile grande sofferenza per milioni di pazienti e le
loro famiglie” (4)(14) concludendo con diverse raccoman-
dazioni su ulteriori sviluppi delle Cure Palliative e sup-
porto per campagne di promozione delle Cure Palliative
alivello globale. Sebbene le ricerche dimostrino che le
Cure Palliative sono cresciute costantemente a livello
globale, la domanda supera di molto l'offerta. La crescita
¢ stata molto disomogenea, registrando uno scarsissimo
progresso in alcuni paesi nell’'ultimo decennio -9).

Lapprezzamento della Chiesa cattolica verso le Cure Pal-
liative come un approccio a favore dei pit vulnerabili &
evidente nel Catechismo che contiene la seguente affer-
mazione: “Le Cure Palliative rappresentano una forma
speciale di carita disinteressata e, come tali, dovrebbero
essere incoraggiate” (Catechismo della Chiesa Cattolica,
2279). Di recente papa Francesco ha rivolto ai profession-
isti della sanita parole molto significative riguardo alle
Cure Palliative: “Incoraggio i professionisti e gli studenti
a specializzarsi in questo tipo di assistenza, che non ha
meno valore per il fatto che ‘non salva la vita’. Le Cure
Palliative realizzano qualcosa di altrettanto importante:
valorizzano la persona (i5)”.

La Pontificia Accademia per la Vita (PAV) € un’istituzione
della Santa Sede (Vaticano) che si dedica alla promozione
della vita umana e tra gli altri argomenti specifici studia
le tematiche di etica medica. Nel 2017 la PAV ha avviato
un progetto internazionale chiamato “PAL-LIFE: un
gruppo di lavoro internazionale per la diffusione e lo svi-

gy
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Sebbene ricerche
dimostrino che le
CURE PALLIATIVE
SONo cresciute
costantemente a
livello globale, la
domanda supera
di molto lofferta,
e la cresciuta

¢ stata molto
disomogenea
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E’ stata messa
apunto una
procedura per
arrivare ad un
consenso tra
i13 esperti di
Cure Palliative

luppo delle Cure Palliative nel mondo” per aiutare nella
promozione delle Cure Palliative a livello globale (16).
Questo Libro Bianco esprime la posizione della PAV sulle
Cure Palliative ed € destinato ad essere utilizzato per un
lavoro di propositivo con governi, organizzazioni sanita-
rie, responsabili ai vari livelli, comunita religiose.

Metodo

E stata messa a punto una specifica procedura per
arrivare ad un consenso tra i 13 esperti di Cure Palliative
sulle raccomandazioni chiave per i principali stakehold-
ers interessati; la procedura ha richiesto di classificare
per importanza sia le raccomandazioni sia gli stake-
holders e fornire suggerimenti per I'implementazione.
Lo studio & stato presentato e approvato dal Comitato
Etico di Ricerca Clinica dell'Universita di Navarra.

Selezione degli esperti e definizione del processo

11 gruppo di esperti & stato selezionato prendendo in con-
siderazione la provenienza geografica e le qualifiche profes-
sionali. Nel gruppo erano presenti medici, esperti di etica,
amministratori sanitari, che lavorano in centri accademici
oin organizzazioni internazionali o regionali di Cure Palli-
ative e professano fedi diverse. Inizialmente la PAV aveva
scelto tre esperti con competenze globali nello sviluppo delle
Cure Palliative. In una seconda fase sono stati aggiunti altri
esperti attraverso un metodo di selezione cosiddetto snow-
ball process raggiungendo un totale di tredici (“Gruppo ad
hoc”). Nell'ultima fase dei lavori, seguendo il suggerimento
di diversi esponenti del gruppo, sono stati aggiunti altri due
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esperti.Un primo incontro & stato realizzato presso la sede della PAV in

Vaticano nel marzo 2017. Scopo dell'incontro era definire la strategia INTRODUZIONE
e lametodologia per I'identificazione delle raccomandazioni chiave
che sarebbero state studiate dal Gruppo ad hoc. E stato delineato il
progetto di una dichiarazione (“Libro Bianco”) sulla promozione delle
PC, con le raccomandazioni per pianificare politiche sanitarie e con
indicazioni ai diversi stakeholders su come potenziare lo sviluppo del-
le Cure Palliative nei diversi paesi e nelle diverse regioni del mondo.
Tabella 1.
NAME TITLE, INSTITUTION CITY COUNTRY
Alsirafy, Samy Head of the Palliative Medicine Unit, Kasr Al-Ainy Cairo Egypt
School of Medicine, Cairo University
Bruera, Eduardo Chair, Dept. of Palliative Medicine and Supportive Houston USA
Care - UT MD Anderson Cancer Center
Callaway, Mary V. Board of Directors, Houston USA
IAHPC
Centeno, Carlos Director, ATLANTES Research Group, Pamplona Spain
University of Navarra
De Lima, Liliana Executive Director, International Association Houston USA
for Hospice and Palliative Care (IAHPC)
Foley, Kathleen M. Attending Neurologist Emeritus, Memorial New York USA
Sloan Kettering Cancer Center
Luyirika, Emmanuel Executive Director, African Palliative Kampala Uganda
Care Association (APCA)
Mosoiu, Daniela Director, Casa Sperantei, Assoc Prof. Brasov Romania
Transylvania University
Pettus, Katherine Advocacy Officer, Houston USA
IAHPC
Puchalski, Christina Director, The George Washington University’s Washington USA
Institute for Spirituality and Health (GWish)
Professor of Medicine GWU
Rajagopal, MR Director Pallium India, WHO Collaborating Trivandrum India
Centre for Training and Policy on Access
to Pain Relief
Sitte, Thomas CEO Deutsche Fulda Germany
Palliativstiftung
Yong, Jin-Sun Director, The Catholic University of Korea (CUK), Seoul South Korea

WHO Collaborating Centre for Training in Hospice

and Palliative Care. Professor of Nursing, CUK
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Gli esperti del
Gruppo ad hoc
hanno suggerito
nuovi stakeholders
o modificato

quelli gia presenti
nellelenco,
arrivando ad

un elenco finale

di1z gruppi

p

Ai fini di questo progetto il Gruppo ad hoc ha utilizzato

la definizione di Cure Palliative data dall’lOMS. Il gruppo
ha anche adottato il quadro strategico di sanita pubblica
per le Cure Palliative dell’OMS 7).

Identificazione degli Stakeholders

Nella prima fase (Round 1) gli esperti del Gruppo ad hoc
sono stati invitati via e-mail ad identificare gli stakeholders
piurilevanti ai quali indirizzare le raccomandazioni. Questi
stakeholders sono stati identificati in base ai loro ruoli chi-
ave in termini di capacita di promuovere lo sviluppo Cure
Palliative delle a livello nazionale o regionale nell’assistenza
sanitaria e/o nella societd. Usando il metodo Delphi, il
Gruppo ad hoc ha suggerito nuovi stakeholders o modifi-
cato quelli gia presenti nell'elenco, arrivando a definire 13
= gruppi. In base al settore di competenza, ciascun esperto &
stato assegnato a un gruppo specifico di stakeholders .

Tabella 2. Assegnazione del Gruppo ad hoc agli
stakeholders.

MEMBER STAKEHOLDERS

Samy Al-Sirafy Pharmaceutical authorities

Eduardo Bruera, Daniela Mosoiu  Policymakers

Carlos Centeno, Jin-Sun Yong University (Academia)

Liliana de Lima Pharmacists

Emmanuel Luyirika Professional associations and societies

Daniela Mosoiu Mass media

Katherine Pettus International organizations

Christina Puchalski Religions, religious institutions,

spiritual and ethics groups

M. R. Rajagopal Hospitals and health care centers

Thomas Sitte Patients and patients groups

Jin-Sun Yong Health care workers

Mary Callaway Philantropic organizations and charities

Kathleen Foley Other professional associations

and societies than Palliative Care
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Processo per raggiungere il consenso sulle
raccomandazioni

Nella seconda fase (Round 2) ogni esperto € stato
contattato via e-mail e gli & stato chiesto di fornire 2-3
raccomandazioni per il gruppo di stakeholders asseg-
nato. Ogni raccomandazione era accompagnata da
una dichiarazione con la motivazione della proposta,
fino a un massimo di 200 parole. Le raccomandazioni
erano fondate sul lavoro precedente e sulle competenze
di ciascun esperto all’interno della propria o di altre
istituzioni, per garantire le migliori raccomandazioni
possibili per ciascun gruppo di stakeholders.

Nella terza fase (Round 3) tutte le raccomandazioni
sono state condivise con I'intero Gruppo ad hoc at-
traverso uno strumento di sondaggio online (https://
es.surveymonkey.com/) e a ciascuno del Gruppo ad hoc
¢ stato chiesto di classificare ogni raccomandazione

su una scala Likert da 1 (“non importante affatto”) a 5
(“estremamente importante”). Si € calcolato il punteg-
gio medio per ciascuna raccomandazione.

I risultati sono stati presentati in via preliminare in un
Congresso internazionale sulle Cure Palliative orga-
nizzato dalla PAV a Roma nel marzo 2018 e successiva-
mente discussi dal Gruppo ad hoc in un nuovo incontro
con un sottogruppo di esperti. Durante questo incontro
€ stata condotta una revisione approfondita delle racco-
mandazioni e dei suggerimenti per I’'attuazione, al fine
di migliorarne la formulazione.

Nel quarta fase (Round 4) dodici esponenti del Gruppo
ad hoc hanno rivisto le loro valutazioni precedenti e
hanno riclassificato gli stakeholders in base a quello
che sembrava pit importante per lo sviluppo delle
Cure Palliative. Utilizzando una scala di 13 punti & stato
assegnato un punteggio per ciascun gruppo di stake-
holders in base alla posizione in classifica scelta da
ogni esperto del Gruppo ad hoc [range: da 12 (peggiore
= un punto per esperto) a 156 (migliore = 13 punti per
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CIASCUN ESPONENTE

DEL GRUPPO AD HOC HA
CLASSIFICATO CIASCUNA
RACCOMANDAZIONE SU
UNA SCALA LIKERT DATA 5
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Le raccomandazioni
risultanti da
ciascun gruppo di
soggetti interessati
sono state riviste

e siearrivati ad
una posizione
concordata
comune; in
Seguito sono state
approvate dal
Comitato Direttivo
della PAV

esperto)]. Un’analisi (metodo K-means) ha classificato
gli stakeholders su diversi livelli di importanza per lo
sviluppo delle Cure Palliative. Come passo finale della
quarta fase al Gruppo ad hoc & stato chiesto di fornire
suggerimenti per I'implementazione di ciascuna delle
raccomandazioni.

La PAV sostiene le raccomandazioni e presenta i
risultati

Le raccomandazioni provenienti da ciascun gruppo

di stakeholders sono state riviste arrivando ad una po-
sizione concordata comune; in seguito sono state appro-
vate dal Comitato Direttivo della PAV. L'approvazione €
stata annunciata durante la sessione plenaria della ri-
unione annuale della PAV (giugno 2018) come posizione
ufficiale dell’Accademia e come raccomandazioni del
progetto PAL-LIFE.

Alcune considerazioni sulle raccomandazioni

In questo libro presentiamo tutte le raccomandazioni
divise in capitoli, uno per ogni gruppo di stakeholders.
L'ordine ¢ dato dalla loro importanza per la promozione
delle Cure Palliative in base al consenso raggiunto dal
Gruppo ad hoc.
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Tabella 3. Classifica dei gruppi di stakeholders (1).

STAKEHOLDER GROUP POINTS GROUP K-MEAN
Policymakers 122 103.4
Universities (academia) m

Health Care Workers 103

Hospitals and Healthcare Centres 92

Palliative Care Associations 89

International Organizations 7 52.4
Mass Media 69

Philanthropic Organizations and Charities 62

Pharmaceutical Authorities 59

Patients and Patient Groups 53

Spiritual Care Professionals 50

Associations other than Palliative Care 29

Pharmacists 26

All'interno di ogni capitolo le raccomandazioni scelte come
le pitt importanti verranno mostrate per prime. Tutte le
raccomandazioni sono accompagnate da una motivazione/
riflessione e da riferimenti bibliografici. Inoltre le cinque
raccomandazioni in cima alla classifica mostreranno anche
suggerimenti per I'implementazione.
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(1) Punteggi sull'impor-
tanza relativa (da1a156)

e K-means per l'analisi di
clustering. L'analisi di clus-
tering con metodo K-means
ha confermato lesistenza

di due livelli nella classifica
dei gruppi di stakeholders:
cinque gruppi avevano
punteggi piti alti (pit vicini a
K-mean 103.4) e nove gruppi
di stakeholders inferiori (pit
vicino a K-mean 52.4).
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Prima raccomandazione

I responsabili politici devono riconoscere il valore etico e
sociale delle Cure Palliative e modificare le strutture san-
itarie, le norme e gli obiettivi esistenti per garantire 1'ac-
cesso universale alle Cure Palliative per tutti i pazienti bi-
sognosi. Devono inoltre intraprendere le azioni necessarie
per garantire un sistema sanitario integrato, per consen-
tire un passaggio armonioso tra i vari livelli di assistenza,
in modo che i pazienti con problemi complessi possano
essere indirizzati ai livelli appropriati di cura, secondo le
loro necessita, e rinviati alle cure domiciliari, se possibile.
I pazienti con malattie croniche progressive come
cancro, insufficienza cardiaca congestizia, malattia
polmonare ostruttiva cronica e HIV/AIDS, sviluppano
gravi sintomi fisici, psicosociali e spirituali prima della
morte (1)(@). E stato ampiamente provato che le Cure
Palliative portano benefici nel ridurre gran parte della
sofferenza nei pazienti e riducono le sofferenze psicoso-
ciali, spirituali o esistenziali nelle famiglie (3).

Ci sono chiare evidenze del fatto che questi benefici sono
accompagnati da una riduzione del costo totale delle cure
(4). Trisparmi si ottengono principalmente prevenendo
indagini e trattamenti non necessari nonché le ospedal-
izzazioni nelle strutture e nelle unita di terapia intensiva
(5-8). Il valore dell’assistenza sanitaria deriva dall’equi-
librio tra costi e benefici. Le CURE PALLIATIVE hanno
dimostrato di avere un impatto su entrambi gli aspetti.

— Coinvolgere associazioni nazionali per promuovere le CP.

— Promuovere con i responsabili politici 'accesso alle
Cure Palliative come un diritto umano.

— Collegare tale sostegno ad altre iniziative come il
movimento a favore della cura olistica della persona,
la medicina preventiva e la promozione della salute.

— Effettuare una campagna di sensibilizzazione che
abbia per tema come evitare la sofferenza e la re-
sponsabilita etica del governo.

RESPONSABILI
POLITICI

Motivazione

Suggerimenti
per Uimplemen-
tazione
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RESPONSABILI
POLITICI

Motivazione

Motivazione

— Includere le Cure Palliative all’interno delle strategie
o dei piani per le malattie non trasmissibili.

Seconda Raccomandazione

I responsabili politici devono garantire 1’accesso uni-
versale alle Cure Palliative, integrato con i trattamenti
diretti alla malattia.

E stato ampiamente provato che il valore delle Cure
Palliative (benefici nella riduzione della sofferenza e
riduzione dei costi, evitando interventi inutili diretti
alla malattia) aumenta quando i pazienti accedono alle
Cure Palliative precocemente (in maniera integrata con
il trattamento diretto alla malattia) piuttosto che tardi
(dopo che il trattamento non & andato a buon fine).

Terza Raccomandazione

I responsabili politici devono garantire una vasta azione di
formazione sulle Cure Palliative tra gli operatori sanitari
che trattano pazienti con malattie croniche progressive.
Devono inoltre intervenire in modo che le strutture, i pro-
cessi e gli obiettivi all’interno del sistema sanitario consen-
tano ai pazienti con problemi piti complessi di accedere
alle Cure Palliative appropriate al loro livello di gravita.

Le Cure Palliative dovrebbero essere fornite a livello
primario (da professionisti sanitari e professionisti
indirizzati alla cura della malattia come oncologi, car-
diologi, ecc.); a livello secondario (professionisti della
salute primaria in consultazione con specialisti delle
Cure Palliative per pazienti con problemi pitt comples-
si); e alivello terziario (specialisti in Cure Palliative per i
pazienti con i problemi pill complessi e chi sara respon-
sabile della formazione e della ricerca nella regione).
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Prima Raccomandazione

Tutti i titoli di studio delle istituzioni accademiche nei
settori dell’assistenza sanitaria dovrebbero includere
corsi di Cure Palliative obbligatori come parte dei pro-
grammi universitari.

Secondo il Comitato delle Nazioni Unite sui diritti
economici sociali e culturali (Cescr), gli Stati aderenti
sono tenuti a garantire I’accesso universale alle Cure
Palliative. Questo obbligo include il dovere di garan-
tire che la formazione degli operatori sanitari soddisfi
adeguatamente gli standard (). Di conseguenza ’'OMS
sollecita gli Stati aderenti a integrare la formazione
base di Cure Palliative in tutti i percorsi universitari di
medicina e infermieristica (2). In altre parole il diritto
internazionale stabilisce che i governi e le universita
degli Stati aderenti forniscano una formazione ade-
guata agli operatori sanitari in base ai principi stabiliti
dall’'OMS @).

Le ricerche indicano che una sensibilizzazione precoce e
continua degli studenti universitari di medicina ai temi
delle Cure Palliative € associata ad atteggiamenti positivi
e ad un maggiore considerazione delle Cure Palliative (4).
Inoltre le ricerche mostrano che gli studenti sono con-
vinti che la conoscenze delle Cure Palliative debba es-
sere una componente essenziale della loro formazione,
poiché contribuisce favorevolmente al loro sviluppo sia
personale che professionale (1).

Lintegrazione completa dei corsi di Cure Palliative in

tutti i curricula universitari per gli operatori sanitari € un

obbligo previsto dal diritto internazionale e una strategia

formativa basata sull’evidenza.

— Approvare una legge nazionale che renda obbligato-
rio 'insegnamento delle Cure Palliative.

|
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— Sviluppare curricula standard di Cure Palliative
interdisciplinari e orientati al lavoro in team.

— I programmi di Cure Palliative devono combinare
componenti teoriche e pratiche integrate al livello
delle cure primarie.

— I finanziamenti per i programmi di istruzione
dovrebbero provenire dai budget governativi sulla
formazione in ambito sanitario.

— Qualora le Cure Palliative non vengano insegnate,
invitare degli esperti a tenere lezioni per creare una
richiesta adeguata.

Seconda Raccomandazione

Includere le Cure Palliative come materia di studio, lon-
gitudinale ed indipendente, nei curricula delle facolta di
medicina e infermieristica.

La formazione e I'istruzione accademica nelle Cure
Palliative € una componente essenziale per tutti

gli operatori sanitari; 'inserimento nei programmi
universitari porta un miglioramento nella cura dei
pazienti. La formazione e la pratica clinica nelle Cure
Palliative migliorano le conoscenze, le abilita e le com-
petenze (in particolare la comunicazione) e migliora-
no la capacita di prendersi realmente cura del pazi-
ente (5). Gli studenti a cui vengono insegnate le Cure
Palliative negli studi universitari riferiscono di sentirsi
professionisti migliori e pill preparati a prendersi cura
di tutti i pazienti, in tutte fasi della malattia e nel fine
vita (6)(7). Questa tendenza a includere I'insegnamento
obbligatorio di Cure Palliative € gia presente in un
buon numero di paesi (8). Sono disponibili raccoman-
dazioni per lo sviluppo di curricula universitari in
medicina palliativa (9).
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Terza Raccomandazione

Rac. 3.1: Tutte le universita impegnate nella formazi-
one degli operatori sanitari (medici, infermieri, far-
macisti, assistenti sociali, cappellani, ecc.) dovrebbero
includere corsi sulla ‘cura spirituale’ e su ‘spiritualita e
salute’ come parte dei corsi universitari obbligatori di
Cure Palliative.

Rac. 3.2: I corsi obbligatori di Cure Palliative per gli
studenti nell’ambito dell’assistenza sanitaria dovreb-
bero avere un approccio interdisciplinare, con lavori
di gruppo, evitando un approccio esclusivamente
teorico.

Rac. 3.3: Tutte le universita impegnate nella formazi-
one degli operatori sanitari dovrebbero arrivare a
formare educatori pienamente in grado di fornire una
formazione interdisciplinare e di gruppo, e dovrebbe
assumerli in ruolo.

L’inserimento dei corsi di Cure Palliative nella for-
mazione universitaria non e sufficiente a garantire
una preparazione adeguata agli operatori sanitari.
Deve essere accompagnata da un’adeguata gestione
della qualita del contenuto e del metodo educativo.
Negli Stati Uniti, come in altri paesi del mondo, le
Cure Palliative vengono spesso insegnate semplice-
mente come parte di un altro corso (10). Anche quando
le Cure Palliative sono incluse nel curriculum come
corso a se stante, gli studenti dei corsi in infermieris-
tica mostrano livelli di apprendimento poco adeguati
una volta volta laureati (). Pertanto € necessario un
impegno maggiore per fornire una formazione di
qualita.

Le ricerche svolte rilevano che coinvolgere gli studenti
di medicina in pratiche cliniche e incontri reali con
pazienti, incoraggiando al contempo la riflessione

|
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degli studenti assegnando compiti di scrittura rifles-
siva, fornisce una piu profonda comprensione delle
Cure Palliative e pud anche portare a vivere esperienze
esistenzialmente significative 12)(13). Gli studenti di un
corso di infermieristica iscritti a un insegnamento di
Cure Palliative hanno verificato che ascoltare le storie
dei pazienti e stare al loro fianco fornisce importanti
valori educativi (14). Questi programmi di formazione
contemplano un ambito sempre pill importante, che
riguarda “salute e spiritualita”. Gli studenti forma-

ti nella sfera della spiritualita e della salute hanno
mostrato un maggior livello di conoscenza e capacita
operativa, nonché atteggiamenti piu positivi, rispetto
agli studenti che non hanno mai ricevuto tale for-
mazione (5). Effetti simili sono stati riscontrati in un
progetto che dimostra I'importanza di un approc-

cio critico alla formazione professionale in ambito
sanitario (16). Proporre un programma di spiritualita
agli studenti universitari di infermieristica ha anche
mostrato di avere effetti positivi sulle loro competenze
specifiche (7).

E in questo contesto che nel 2009 la National Consen-
sus Conference (Pasadena, California) raccomandava
che tutti i programmi di Cure Palliative integrino
l’assistenza spirituale nei loro piani generali di miglio-
ramento della qualita. Le tematiche spirituali devono
essere considerate come uno dei segni vitali del pa-
ziente, dal momento che la cura spirituale dovrebbe
essere parte integrante di qualsiasi modello di cura
incentrato sul paziente (18). Inoltre poiché le Cure
Palliative sono essenzialmente olistiche, richiedono
necessariamente un approccio interdisciplinare e di
squadra. La formazione in Cure Palliative deve svi-
luppare la capacita di formare operatori che sappiano
lavorare all’interno di un team. La formazione inter-
disciplinare e multiprofessionale ha gia dimostrato

di poter migliorare l'autoefficacia e la conoscenza dei
problemi centrali delle Cure Palliative per gli studenti
di medicina (19). Pertanto nel 2013 la International
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Consensus Conference (Ginevra, Svizzera) racco- —
mandava che oltre ad integrare la formazione in Cure UNIVERSITA
Palliative nei curricula universitari degli studenti
dell’ambito sanitario, ci sia un impegno a sviluppare
costantemente programmi di studio sulla cura spiri-
tuale, 'autoconsapevolezza, la sensibilita verso altre
culture e la valutazione spirituale (20).
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Prima Raccomandazione

Gli operatori sanitari che lavorano nell’ambito delle

Cure Palliative dovrebbero ricevere un’appropriata cer-

tificazione e dovrebbero anche attivamente mantenere

adeguati livelli di competenza attraverso una formazi-
one continua.

Oltre a richiedere una formazione base di Cure Pal-

liative per tutti i corsi universitari di medicina e in-

fermieristica, ’'OMS sollecita gli Stati aderenti a ga-
rantire una formazione di livello intermedio per tutti
gli operatori sanitari che abitualmente incontrano
pazienti con malattie che mettono in pericolo la vita

(life-threatening), e sollecita ad integrare pienamente

le Cure Palliative nel piano di assistenza sanitaria in

ogni contesto, specialmente a livello comunitario e

nel decorso di malattie avanzate. Gli Stati aderenti

sono inoltre tenuti a fornire una formazione di livello
specialistico per preparare i professionisti del settore
sanitario che si impegneranno in attivita che vanno

al di 1a delle normali pratiche di Cure Palliative (1).

Cio significa che gli operatori sanitari dovrebbero

ricevere una certificazione appropriata, acquisendo

le competenze richieste dagli standard previsti per la
certificazione. La formazione di livello specialistico &

particolarmente rilevante in nelle situazioni in cui il

ruolo degli specialisti delle Cure Palliative non € anco-

ra stato istituzionalizzato.

— Raggiungere i consigli nazionali degli ordini pro-
fessionali di medici ed infermieri e i Ministeri della
salute e dell’istruzione attraverso le associazioni
nazionali per promuovere il riconoscimento delle
Cure Palliative come specialita.

— Istituire un gruppo di lavoro tra gli specialisti
degli ordini professionali di medici e infermieri
integrato con esperti di Cure Palliative per defini-

OPERATORI
SANITARI

Motivazione

Suggerimenti
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re il livello minimo di competenze, conoscenze e
abilita, e gli anni di studio e pratica necessari per
venire riconosciuti come professionisti delle Cure
Palliative.

— Standardizzare la formazione professionale sanitaria
con certificazione di base e specialistica secondo
le norme di ciascun paese in materia di assistenza
sanitaria.

Seconda Raccomandazione

Tutti gli operatori sanitari impegnati nelle Cure Pallia-
tive dovrebbero impegnarsi nella formazione continua
per sviluppare conoscenze e capacita in altre discipline
collegate alla loro professione, applicando prontamente
nella pratica un approccio di gruppo e interdisciplinare.
Motivazione Gli operatori sanitari devono integrare la loro formazi-
one professionale specialistica con una continua for-
mazione interdisciplinare. Poiché I’assistenza olistica
si basa sui principi etici della centralita del paziente

in una visione integrale, lo sviluppo di competenze
multidisciplinari & un obbligo morale da parte degli
operatori sanitari (9). Secondo uno studio qualitativo,
gli stessi medici concordano sulla necessita di una
formazione continua interprofessionale e basata sulla
pratica, partendo dal dato di fatto che la formazione
universitaria non possa essere sufficiente per affron-
tare le situazioni cliniche reali (3). E quindi assoluta-
mente necessario che gli operatori sanitari continuino
ad acquisire conoscenze di base in altre discipline
rilevanti, oltre a sviluppare competenze pertinenti alle
loro specialita. Per incorporare questo nella pratica,
hanno bisogno di sviluppare la capacita di lavorare in
gruppo e in maniera interdisciplinare.
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Terza Raccomandazione

Tutti gli operatori sanitari impegnati nelle Cure Pal-
liative dovrebbero promuovere la spiritualita dell’in-
dividuo attraverso programmi di spiritualita e cura
di sé, migliorando la capacita di valutare il disagio
spirituale e fornire un livello adeguato di assistenza.

Lo sviluppo della propria spiritualita costituisce un

elemento cruciale per questo tipo di lavoro di squadra.

Le dinamiche di un team si concentrano sul rispetto e
sulla comprensione reciproca, che a loro volta richie-
dono la capacita di riflettere su se stessi e sugli altri (o).
La International Consensus Conference del 2013 rac-
comandava pertanto che tutti gli appartenenti al team
di Cure Palliative siano formati nell’ambito della cura
spirituale, impegnandosi volontariamente nell’edu-
cazione permanente per sviluppare competenze nel
prendersi cura e riflettere su se stessi e nella pratica ri-
flessiva ). Le ricerche dimostrano che un programma
di spiritualita puo promuovere il benessere psicologi-
co e spirituale degli infermieri, contribuendo a creare
un ambiente di cura piu efficace (s5). Cure Palliative
veramente olistiche e basate su un lavoro di squadra
richiedono inoltre a chi le pratica di impegnarsi ade-
guatamente nella valutazione spirituale. Gli operatori
sanitari dovrebbero pertanto continuare a prendersi
cura di se stessi, in modo che possano essere sempre
vigili e sensibili per riconoscere il disagio spirituale
dell’altro (3).

OPERATORI
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Motivazione
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Prima raccomandazione

Ogni ospedale e centro ospedaliero dovrebbe garantire
accesso ai medicinali per le Cure Palliative inclusi nell’el-
enco dei farmaci essenziali del’OMS, in particolare la
morfina a rilascio immediato per via orale. Dovrebbe
anche disporre I'accesso alle Cure Palliative come un
imperativo morale ed etico.

La medicina moderna, basata sempre piu fortemente
sulla tecnologia, & diventata cosi orientata alla malat-
tia da trascurare I’essere umano. La sofferenza collega-
ta alla malattia viene spesso ignorata.

I reiterati tentativi di curare, anche di fronte alla futilita
del trattamento, causano, oltre alla sofferenza fisica,
sociale e mentale, difficolta a livello economico e disagio
spirituale. Nel suo discorso ai partecipanti alla Plenaria
della PAV (Sala Clementina, 5 marzo 2015), Papa Frances-
co ha dichiarato: “Apprezzo pertanto il vostro impegno
scientifico e culturale per assicurare che le Cure Palliative
possano giungere a tutti coloro che ne hanno bisogno.
Incoraggio i professionisti e gli studenti a specializzarsi in
questo tipo di assistenza che non possiede meno valore
per il fatto che ‘non salva la vita’. Le Cure Palliative real-
izzano qualcosa di altrettanto importante: valorizzano la
persona (1).”

L’Assemblea dell’OMS nella sua risoluzione del 2014

@ ha invitato tutti gli Stati membri a integrare le Cure

Palliative nell’assistenza sanitaria a tutti i livelli (prima-

rio, secondario e terziario) attraverso il continuum di

cura (dal momento in cui la sofferenza derivante dalla

malattia ha inizio fino alla morte del paziente e contin-

uando poi sotto forma di sostegno alla famiglia).

— Garantire la formazione di tutti gli operatori sui
fondamenti delle Cure Palliative.

— Definire una strategia di integrazione delle Cure

STRUTTURE
SANITARIE

Motivazione

Suggerimenti
per Vimplemen-
tazione
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Motivazione

Palliative all’interno dell’ospedale o centro sanitario.

— Stabilire un set di dati minimo per monitorare la
qualita delle cure in malattie avanzate e nel fine
vita.

Seconda Raccomandazione

Rac. 2.1. Accettare le Cure Palliative come un imperati-
vo morale ed etico.

Rac. 2.2 Istituire un servizio di Cure Palliative come
parte dell’attivita di base della struttura, fondandosi
principalmente sull’assistenza domiciliare ma avendo
spazi adeguati di ricovero quando necessario.

Rac. 2.3 Garantire la formazione di tutti gli operatori
sui fondamenti delle Cure Palliative per assicurare un
approccio palliativo in tutte le cure fornite.

Rac. 2.4 Garantire in ogni struttura la presenza di alme-
no un medico e un infermiere con formazione special-
istica in Cure Palliative.

La salute, secondo I’'Organizzazione Mondiale della
Sanita, non & solo assenza di malattia ma uno stato di
completo benessere fisico, sociale e mentale.
Sfortunatamente la scienza medica moderna, basata
sempre piu fortemente sulla tecnologia, € talmente
orientata verso la malattia da trascurare I’essere uma-
no. La sofferenza derivante dalla malattia viene spesso
ignorata.

I reiterati tentativi di curare, anche di fronte alla futil-
ita del trattamento, causano, oltre alla sofferenza fisi-
ca, sociale e mentale, difficolta a livello economico e
disagio spirituale. Nel suo discorso ai partecipanti alla
Plenaria della PAV (Sala Clementina, 5 marzo 2015),
Papa Francesco ha dichiarato: “Apprezzo pertanto il
vostro impegno scientifico e culturale per assicurare
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che le Cure Palliative possano giungere a tutti coloro
che ne hanno bisogno. Incoraggio i professionisti e gli
studenti a specializzarsi in questo tipo di assistenza,
che non ha meno valore per il fatto che ‘non salva la
vita’. Le Cure Palliative realizzano qualcosa di altret-
tanto importante: valorizzano la persona (1)”.

L’Assemblea del’OMS nella sua risoluzione del 2014
(» ha invitato tutti gli Stati membri a integrare le Cure
Palliative nell’assistenza sanitaria a tutti i livelli (pri-
mario, secondario e terziario) attraverso il continuum
di cura (dal momento in cui la sofferenza derivante
dalla malattia ha inizio fino alla morte del paziente

e continuando poi sotto forma di sostegno alla fami-
glia).

STRUTTURE
SANITARIE
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Prima Raccomandazione

I rappresentanti delle associazioni nazionali dovrebbe-
ro promuovere e collaborare con i rispettivi governi per
attuare nei loro paesi le politiche internazionali, com-
prese le convenzioni, le risoluzioni e le dichiarazioni
(ad es. le risoluzioni sulla droga in base alla riunione
Ungass 2016, ’Agenda 2030, le Risoluzione dell’Assem-
blea OMS).

I pazienti che necessitano di Cure Palliative manifes-
tano spesso patologie diversificate e sovrapposte e
possono venire curati a casa, in strutture di assistenza
alungo termine, in centri sanitari e ospedali. Fornire
servizi olistici ai pazienti richiede teams multidiscipli-
nari che possano lavorare all’interno del sistema sani-
tario nazionale o nei centri sanitari gestiti dalla chiesa o
da settori non governativi (1).

I teams devono pianificare i loro interventi in base alle
esigenze del paziente, sia adulto che bambino, e della
famiglia del paziente (2). Per sviluppare le competenze e
migliorare le loro conoscenze, i teams multidisciplinari
si affidano a linee guida e raccomandazioni elaborate
dalle associazioni di Cure Palliative che spesso lavorano
con governi, con settori della societa civile, donatori

e promotori di Cure Palliative, per strutturare reti di

ricerca, offerta di servizi e attuare metodi operativi

efficaci (3). In questo modo si costruisce un sistema che
puo raggiungere anche le comunita piul svantaggiate
altrimenti lontane dai sistemi di assistenza sanitaria
convenzionali @).

— Implementare workshops di sostegno e promozione
con rappresentanti di associazioni nazionali per
responsabilizzare i rappresentanti della societa civile
affinché utilizzino le necessarie competenze per real-
izzare campagne e strategie di promozione efficaci.

ASSOCIAZIONI
NAZIONALI

Motivazione

Suggerimenti
per Uimplemen-
tazione
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— Le associazioni nazionali hanno la possibilita e la
credibilita per richiedere ai governi di attuare le
politiche e gli accordi internazionali per includere
le Cure Palliative nei regolamenti e nei programmi
nazionali, per il rafforzamento dei programmi per le
malattie non trasmissibili e I’adozione degli Obiettivi
per lo Sviluppo Sostenibile dell’Agenda 2030.

— Lavorare per definire gli standard nazionali nelle
Cure Palliative, tra cui la formazione palliativa pri-
maria e specialistica; lavorare con le parti interes-
sate governative e non governative per sviluppare
una strategia nazionale di Cure Palliative integrata
nell’assistenza sanitaria universale.

Seconda Raccomandazione

Le associazioni e societa professionali e tutte le parti
interessate non governative devono sfruttare le oppor-
tunita per lavorare all’interno dei propri paesi ed esten-
dere le Cure Palliative ai pazienti a livello di assistenza
domiciliare, nelle comunita, negli ospedali e negli
hospices, anche mentre i sistemi sanitari nazionali si
evolvono per includere Cure Palliative e hospice.

Terza Raccomandazione

Le associazioni dovrebbero anche sostenere I’'ampia-
mento della ricerca, nonché lo sviluppo e la docu-
mentazione delle migliori pratiche e dell’apprendi-
mento peer-to-peer nell’ambito delle Cure Palliative
nei paesi in cui lavorano.

Quarta Raccomandazione

Le associazioni dovrebbero anche lavorare per in-
dividuare fonti alternative di finanziamento per le
Cure Palliative per integrare i fondi pubblici. I finan-
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ziamenti non dovrebbero escludere queste associazi-
oni in quanto spesso completano gli sforzi del gover-
no e in alcuni casi svolgono un lavoro pionieristico
per attuare le direttive nazionali.

I pazienti che necessitano di Cure Palliative manifes-
tano spesso patologie diversificate e sovrapposte e
possono venire curati a casa, in strutture di assistenza
alungo termine, in centri sanitari e ospedali. Fornire
servizi olistici ai pazienti richiede teams multidiscipli-
nari che possano lavorare all’interno del sistema sani-
tario nazionale o nei centri sanitari gestiti dalla chiesa o
da settori non governativi (1).

I teams devono pianificare i loro interventi in base alle
esigenze del paziente, sia adulto che bambino, e della
famiglia del paziente (5). Per sviluppare le competenze e
migliorare le loro conoscenze, i teams multidisciplinari
si affidano a linee guida e raccomandazioni elaborate
dalle associazioni di Cure Palliative che spesso lavorano
con governi, con settori della societa civile, donatori

e promotori di Cure Palliative, per strutturare reti di
ricerca, offerta di servizi e attuare metodi operativi
efficaci (6). In questo modo si costruisce un sistema che
puo raggiungere anche le comunita pill svantaggiate
altrimenti lontane dai sistemi di assistenza sanitaria
convenzionali (7).

ASSOCIAZIONI
NAZIONALI

Motivazione
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Prima Raccomandazione

Le organizzazioni internazionali dovrebbero incoraggia-
re gli Stati aderenti dell’OMS a sviluppare politiche e pro-
cedure per attuare la risoluzione 67/19 della Assemblea
dell’OMS e renderla parte integrante delle strategienazi-
onali ed attuare gli Obiettivi per lo Sviluppo Sostenibile
dell’Agenda 2030, prestando particolare attenzione alle
esigenze dei bambini e delle persone anziane.

Oltre il 75% della popolazione mondiale non ha accesso ai
servizi di Cure Palliative e gli Stati aderenti al’lOMS hanno
adottato all'unanimita la Risoluzione 67/19 nel 2014. Nel
2015 gli Stati aderenti all’lONU hanno adottato all’'una-
nimita 'Agenda 2030 per lo sviluppo sostenibile con
I'impegno a “non lasciare nessuno indietro”. “Non lasciare
nessuno indietro” significa che gli Stati aderenti e le Agen-
zie delle Nazioni Unite devono collaborare per sviluppare
politiche e procedure integrate e basate sui diritti umani,
al fine di realizzare i loro principali obiettivi nell’'ambito
della salute pubblica. Grazie a politiche di salute pubblica
basate sui diritti umani, i servizi integrati e centrati sulla
persona possono essere a disposizione di tutti i cittadini,
migranti e rifugiati di tutte le eta e in tutti i contesti: cure
domiciliari, hospices, ospedali, strutture per lungodegen-
Ze, prigioni. M@ ®)@)(6)(6)7)(8)(9)(10).

Seconda Raccomandazione

L'Osservatore Permanente della Santa Sede alle Nazioni
Unite utilizzi il Libro Bianco sull'importanza delle Cure
Palliative e dei farmaci controllati per raggiungere gli
Obiettivi Globali (Agenda 2030), come base per redigere
contributi o interventi presso la sede delle Nazioni Unite,
le organizzazioni funzionali Ecosoc e gli organismi
collegati.

L’Obiettivo 3 dell’Agenda 2030 per lo sviluppo sosteni-
bile (2015), “Assicurare la salute e il benessere per tutti e

ORGANIZZAZIONI
INTERNAZIONALI

Motivazione

Motivazione
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a tutte le etd”, include il sotto-obiettivo 3.8 sulla coper-
tura sanitaria universale (Uhc) e I'accesso ai medicinali.
Tuttavia, la maggior parte delle delegazioni delle Nazi-
oni Unite che discutono sull’Agenda 2030 non sanno,
poiché il testo non lo specifica, che le Cure Palliative e i
relativi medicinali sono inclusi nella copertura sanitar-
ia universale (UHC, stando alla definizione dell’OMS)

e che le “medicine essenziali” includono farmaci per
Cure Palliative certificati a livello internazionale come
la morfina (Lista dei farmaci essenziali, OMS). E impor-
tante stabilire che il raggiungimento dell’sotto-obiet-
tivo 3.8 implica I'integrazione delle Cure Palliative nei
sistemi di sanita pubblica secondo la risoluzione 67/19
della Assemblea OMS.

Poiché le Cure Palliative sono una specialita medica
relativamente nuova e una nuova tematica per 'ONU,
sono pochi i documenti che contengono una “lingua
comune” per parlare di Cure Palliative. Pertanto & dif-
ficile introdurre un nuovo programma! Sviluppare un
linguaggio comune richiede la partecipazione impeg-
nata e informata di diplomatici esperti, che siano in
grado e che vogliano promuovere questo nuovo tema. I
diplomatici della Santa Sede in tutti gli uffici del’lONU
potrebbero svolgere questo ruolo, una volta che siano
stati aggiornati sulla questione e che avranno a dispo-
sizione i documenti di base. Ad oggi, i delegati della
Santa Sede a New York, Ginevra e Vienna non hanno
mai presentato dichiarazioni per supportare politiche
sulle Cure Palliative di base, compreso I’accesso ai
farmaci certificati, nei dibattiti e discussioni in materia
di assistenza sanitaria, diritti umani, persone anziane e
Agenda 2030. Puo essere che questo sia dovuto al fatto
che gli operatori della missione non siano consapevoli
della pertinenza delle Cure Palliative nell’agenda delle
Nazioni Unite e non abbiano accesso immediato a un
“linguaggio comune” cui fare riferimento per proporre
un testo durante le procedure di stesura di un inter-
vento o in interventi preparati. Le missioni della Santa
Sede potrebbero aiutare le altre missioni presso le
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agenzie delle Nazioni Unite attraverso la distribuzione —
di un Libro Elanco contenente c.leﬁn1z.10n1,.sp1egaz1om, ?ﬁf&"ﬂﬁf\gm\'ﬂ
un linguaggio comune e suggerimenti per i testi propo-

sti, nonché attraverso briefing tecnici ed eventi collat-
erali nelle conferenze chiave e nei forum di alto livello.
I risultati saranno 1) riunioni ufficiali con dichiarazioni
della Santa Sede sulle Cure Palliative e i trattamenti
adeguati e 2) lo sviluppo di un linguaggio comune sulle
Cure Palliative e sui medicinali approvati (11-17).
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Prima Raccomandazione

I mass media dovrebbero contribuire a creare una cul-
tura che favorisca la conoscenza della malattia in fase
avanzata e al ruolo delle Cure Palliative durante I’arco
della vita e come una componente della copertura
sanitaria universale (Uhc).

Vi € un grande equivoco sulle Cure Palliative sia

tra le persone in generale sia tra i professionisti del
settore sanitario, ossia che le Cure Palliative siano
sinonimo di cure per il fine-vita (). Le Cure Pallia-
tive non sono solo per chi sta morendo. Una volta
compreso, diventa imperativo che ogni paziente

non acceda alle Cure Palliative troppo tardi nel suo
percorso di malattia (2). Cio richiede un avanzamento
culturale dai medici a tutta la popolazione.

Seconda Raccomandazione

I mass media dovrebbero usare come fonti di infor-
mazione le persone che hanno sperimentato o si
sono avvicinate alle Cure Palliative, sia offrendole sia
ricevendole.

A causa dei malintesi e della confusione che spes-
so si verifica sulla stampa e in generale nei media
riguardo alle Cure Palliative, sarebbe altamente
auspicabile una fonte di informazione migliore. Sap-
piamo che normalmente sono i politici a trasmet-
tere informazioni sulle Cure Palliative ai giornali e,
in misura minore, sono i professionisti della salute
quando vengono loro richiesti dati tecnici, soprat-
tutto nelle situazioni controverse @3). I riferimenti
alle Cure Palliative sono principalmente legati ai
dibattiti socio-politici in occasione di proposte di
legge in materia di trattamenti e cure di fine-vita ().

MASS
MEDIA

Motivazione

Motivazione
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Terza Raccomandazione

Considerando il complessivo beneficio potenziale
per 'umanita, i mass media devono dare importanza
all’assistenza sanitaria e alle Cure Palliative, sotto-
lineando il valore di un’assistenza totale che fornisca
benessere fisico, sociale, emotivo e spirituale, met-
tendo in luce storie positive di pazienti, famiglie e
operatori sanitari.

Normalmente i mass media affrontano le Cure Pallia-
tive in modo negativo, associandole a eutanasia, morte
e sofferenza; dimenticano il miglioramento della qual-
ita della vita per chi sta affrontando la fase finale della
propria vita e la gratitudine che molti pazienti e fami-
glie provano per tali cure e molte altre risorse di qualita
offerte dai palliativisti (5)(6).

Quarta Raccomandazione

I mass media dovrebbero aumentare la presenza
delle Cure Palliative nelle notizie, portandole anche,
a volte, al primo posto nell’agenda delle tematiche.

Il vasto pubblico e la societa sentono raramente parlare
di Cure Palliative. E dunque una delle maggiori sfide
per lo sviluppo e I'integrazione delle Cure Palliative nel
sistema sanitario (3). Migliorerebbe senz’altro la pre-
senza delle Cure Palliative nella societa se i mass media
prestassero attenzione e fossero informati sulle Cure
Palliative, dato che sono una delle principali fonti di
conoscenza per 'opinione pubblica ().
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Prima Raccomandazione

Le persone e le organizzazioni coinvolte nelle Cure
Palliative devono educare, promuovere e dialogare con
organizzazioni benefiche e filantropiche per sostenere
lo sviluppo delle Cure Palliative e 'ampliamento dei
Servizi.

Le Cure Palliative devono essere integrate nei sistemi
sanitari nazionali di tutto il mondo. I governi nazionali
non hanno fornito finanziamenti adeguati per soste-
nere lo sviluppo delle Cure Palliative e quindi organiz-
zazioni non governative, organizzazioni professionali,
fondazioni, organizzazioni religiose, organizzazioni di
beneficienza e agenzie hanno svolto ruoli importanti
nello sviluppo di hospice e Cure Palliative a livello inter-
nazionale e comunitario, fornendo supporto medico e
sociale.

Affinche tutti i governi abbiano la possibilita di fornire
una copertura sanitaria universale e un pacchetto di
Cure Palliative di base, tutte le organizzazioni di do-
natori devono collaborare con gli operatori delle Cure
Palliative per sviluppare innovativi sistemi formativi e
di supporto sociale ¢-4).

Seconda Raccomandazione

Si dovrebbe realizzare una mappatura dei donatori

a favore delle Cure Palliative e degli hospice per pre-
sentarla in una riunione con i donatori esistenti e con

i potenziali. I donatori gia attivi dovrebbero esporre le
loro strategie e i loro programmi, includendo i successi
e le lezioni apprese, per sviluppare un piano d’azione
capace di rispondere ai bisogni ancora non soddisfatti.
Le Cure Palliative si stanno lentamente sviluppando in
tutto il mondo ma le organizzazioni che attualmente fi-

ORGANIZZAZIONI
CARITATIVE

Motivazione

Motivazione
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nanziano le politiche di Cure Palliative, i servizi, I'istruz-
ione e la formazione, la sensibilizzazione e le politiche
sui farmaci, non sono ben conosciute dagli operatori

di Cure Palliative in cerca di sostegno economico. Una
dettagliata mappatura e descrizione dei finanziamenti,
dei donatori nazionali e regionali esistenti (come fonda-
zioni private, fondazioni aziendali, agenzie di sviluppo
nazionali, enti e altre organizzazioni) servirebbe da
banca dati delle risorse per i programmi di Cure Pallia-
tive (5-8).

Terza Raccomandazione

I donatori che finanziano programmi simili, come la
formazione o lo sviluppo dei servizi, dovrebbero ri-
unirsi per creare una collaborazione tra donatori per
aumentare il sostegno.

Non vi sono fondi sufficienti per lo sviluppo e 'adem-
pimento di Cure Palliative a livello locale, nazionale o
regionale. Se i donatori si unissero per sostenere simili
programmi di Cure Palliative potrebbero trovare sosteg-
no per i loro fondi e aumenterebbero la quantita di fon-
di disponibili per i programmi di Cure Palliative (9-14).
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Prima Raccomandazione

La morfina (preferibilmente la formulazione orale
arilascio immediato) € il farmaco privilegiato per il
trattamento del dolore moderato/severo dovuto alla
presenza del cancro e dovrebbe essere resa disponibile
e accessibile. Nessun governo dovrebbe approvare la
morfina a rilascio modificato, i cerotti transdermici a
base di Fentanyl o 'ossicodone a lento rilascio senza
garantire anche ampia disponibilita di morfina orale a
rilascio immediato.

La morfina € raccomandata dall’lOMS come oppioide
forte di prima linea per la gestione del dolore (da
moderato a grave) negli adulti e nei bambini colpiti
dal cancro (1-4). Sebbene sia disponibile in diverse
formulazioni (3-4), si raccomanda che la disponibilita
di morfina orale a rilascio immediato sia una priorita,
per motivi quali la convenienza e la flessibilita d’uso.
Anche se dovrebbero essere resi disponibili altri oppi-
oidi, piu potenti e pilul recenti, la disponibilita di questi
oppioidi piu recenti non dovrebbe essere considerata
sostitutiva alla morfina.

Seconda Raccomandazione

Dovrebbe essere messo a disposizione un elenco di
medicinali essenziali per le Cure Palliative, che includa
tutti i medicinali accessibili.

Pazienti con malattie che limitano la qualita della vita,
che siano tumori e non, possono soffrire a causa del
dolore e di un’ampia gamma di altri sintomi (s-6). La dis-
ponibilita di medicinali per controllare il dolore e altri
sintomi € una componente essenziale delle Cure Palli-
ative, dal momento che molti dei sintomi di cui fanno
esperienza i malati terminali possono essere gestiti in
maniera efficace usando farmaci semplici e convenien-
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ti. La20ma edizione dell’elenco dei farmaci essenziali
dell’lOMS (2017) e la 6a edizione dell’elenco dei farma-
ci essenziali per I'infanzia del’'OMS, includono una
sezione dedicata a “Medicinali per il dolore e le Cure
Palliative” (3-4). I medicinali elencati sono essenziali per
controllare il dolore e altri sintomi comuni nei pazienti
in terapia palliativa. L'elenco Iahcp di farmaci essen-
ziali per le Cure Palliative presenta una lista ancora piu
completa (7). Tali elenchi possono essere utilizzati per
realizzarne di nuovi in tutti i paesi, tenendo presente
l'accessibilita.

Va notato che rendere disponibili i medicinali essenzia-
li ¢ una componente delle Cure Palliative olistiche, ma
non si sostituisce a queste.

Terza Raccomandazione

Per garantire la disponibilita e I’accessibilita dei farma-
ci controllati necessari per i pazienti di Cure Palliative,
le autorita farmaceutiche dovrebbero collaborare con
gli organismi interessati per raggiungere un equilibrio
nelle politiche nazionali sui farmaci controllati.

I regolamenti restrittivi che limitano la disponibilita e
l'accessibilita ai farmaci controllati, inclusi gli analge-
sici oppiacei, rappresentano ancora una barriera per la
terapia del dolore in molti paesi (8). Analogamente 1'uso
improprio di questi medicinali a causa della scarsita di
controlli o per una commercializzazione ingannevole di
nuovi oppioidi o formulazioni, ha un impatto negativo
sul controllo del dolore. Le autorita farmaceutiche sono
chiamate a collaborare con gli organismi interessati per
rivedere le politiche nazionali che controllano gli analge-
sici oppiacei, seguendo le raccomandazioni del’'OMS (9).
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Prima raccomandazione

I pazienti e i gruppi di pazienti possono essere di grande
aiuto nel richiedere e sviluppare una campagna di al-
fabetizzazione sanitaria per tutti coloro che hanno bisog-
no di Cure Palliative e per le loro famiglie, per accrescere
il livello di conoscenza e comprensione delle Cure Pallia-
tive e il loro ruolo nel processo decisionale.

La scarsa conoscenza dei temi sanitari e delle importanti
questioni sulla salute, anche nei paesi in cui le Cure Palli-
ative sono ben sviluppate, &€ un vero ostacolo ad una inte-
grazione precoce delle Cure Palliative nella cura, mentre
invece migliorerebbe notevolmente la terapia ¢). Sbaglian-
do, alcuni pazienti possono pensare che alleviare i sintomi
sia un modo per accelerare la morte (2). Vi &€ un sostanziale
analfabetismo sui temi relativi alla salute e i pazienti e le
famiglie non sono consapevoli che le Cure Palliative pos-
sono essere somministrate in concomitanza a terapie per
la specifica malattia. La formazione specifica per tali casi
aiuta a far svanire certi miti sulle Cure Palliative, come ad
esempio il mito che le Cure Palliative accelerino la morte o
siano un approccio destinato solo ai pazienti morenti.

Seconda Raccomandazione

I pazienti destinatari delle Cure Palliative e i gruppi di
pazienti hanno bisogno di una conoscenza di base e degli
strumenti giusti per diffondere la consapevolezza a una
pit ampia varieta di livelli 3) @).

Una scarsa conoscenza, che porta a trattamenti spropor-
zionati o inadeguati e quindi inutili (5), provoca danni ai
pazienti accorciandone la durata della vita invece di soste-
nere la capacita di resistere e risolvere problemi e sintomi.
Una maggiore informazione sulle Cure Palliative ¢ a sup-
porto della societa (6); un accesso pubblico fornisce parole
chiave e rende piu semplice trovare informazioni. Allo
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stesso tempo gli strumenti necessari devono essere imple-
mentati, essere preparati via internet per uso elettronico,
versioni cartacee, incontri faccia a faccia o tutorial. Le per-
sone non sono preparate ma dovrebbero sapere come fare
domande utili e hanno bisogno di strumenti adeguati per
trovare risposte, per arrivare a processi decisionali condivi-
si e un consenso informato (7-8-9).
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Prima Raccomandazione

Le istituzioni religiose e i gruppi di sostegno spirituale
dovrebbero lavorare affinche I'assistenza spirituale - com-
presa la valutazione continua del disagio e del benessere
spirituale - sia inclusa in modo integrato nelle linee guida
di cura e come componente delle Cure Palliative di base.
L’OMS hariconosciuto la cura spirituale come elemento
necessario delle Cure Palliative. L'angoscia (sofferenza
spirituale o esistenziale) deve essere affrontata da tutti gli
esponenti del gruppo per fornire la migliore assistenza ai
pazienti e alle famiglie e ajutarli ad alleviare la loro sof-
ferenza. Diverse iniziative di ricerca e studio, statunitensi
e internazionali, hanno sviluppato definizioni e modelli
per affrontare il disagio spirituale in ambito clinico ().

I responsabili religiosi dovrebbero lavorare per inclu-
dere la dimensione spirituale nelle Cure Palliative e
promuovere anche un’adeguata formazione per tutti
iclinici - quindi a livello inter-professionale — per of-
frire assistenza spirituale a pazienti e famiglie, non-
ché sviluppare, formare e sostenere uno staff adegua-
to di cappellani in tutte le situazioni di cura (2-3).

Seconda Raccomandazione

Rac. 2.1: Includere I'assistenza spirituale interprofessio-
nale come elemento necessario delle Cure Palliative nei
curricula di tutte le attivita mediche, infermieristiche,
sociali, teologiche e di altri curricula formativi per le pro-
fessioni inerenti I'assistenza sanitaria. Il contenuto variera
in base al ruolo clinico di ciascuno di questi professionisti.

Rac. 2.2: Includere la formazione interprofessionale
continua per tutti gli operatori sanitari che si occupano
di Cure Palliative, compresi i cappellani e il clero coin-
volto nell’assistenza ai pazienti.

CURA
SPIRITUALE

Motivazione
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Rac. 2.3: L'assistenza spirituale deve essere una parte
delle Cure Palliative di base e deve essere integrata nei
criteri per I'accettazione dei pazienti e la valutazione
continua del disagio e del benessere spirituale.

Oltre agli aspetti clinici dell’assistenza spirituale, ogni
sistema sanitario ha dei criteri etici per rispettare

la dignita di tutte le persone. In particolare le orga-
nizzazioni religiose possono garantire che tutte le
persone siano trattate con dignita, che ogni persona
veda valutata ed alleviata la sua sofferenza e tutte le
persone abbiano accesso a cure spirituali interprofes-
sionali 4). Questi modelli si basano sul riconoscimen-
to che la spiritualita, definita in modo ampio, sia un
elemento fondamentale delle Cure Palliative. Tutti i
medici offrono cure spirituali generiche; i cappellani
professionisti della cura spirituale sono gli esperti per
quanto riguarda tale settore.

I sacerdoti e altri assistenti spirituali, pur non essendo
parte del team sanitario, offrono assistenza religiosa
nei contesti comunitari e dovrebbero anche essere
formati sugli aspetti prettamente clinici dell’assisten-
za spirituale. Tutti gli studenti di teologia e di assis-
tenza sanitaria cosi come tutti i cappellani in strutture
sanitarie dovrebbero avere una conoscenza di base
non solo dell’assistenza pastorale, ma anche della cura
clinica spirituale; i contenuti dovranno essere di liv-
ello pit1 0 meno avanzato in base al ruolo di ciascuna
professione nei contesti clinici.

Oltre agli aspetti clinici dell’assistenza spirituale, ogni
sistema sanitario ha dei criteri etici per rispettare

la dignita di tutte le persone. In particolare le orga-
nizzazioni religiose possono garantire che tutte le
persone siano trattate con dignita, che ogni persona
veda valutata ed alleviata la sua sofferenza e tutte le
persone abbiano accesso a cure spirituali interprofes-
sionali.
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Prima raccomandazione

Le associazioni professionali e le istituzioni non esplici-
tamente rivolte alle Cure Palliative dovrebbero incor-
aggiare le organizzazioni per i diritti umani a prendere
in considerazione le dichiarazioni esistenti e ad attuare
strategie il cui scopo sia quello di promuovere lo svi-
luppo delle Cure Palliative in tutto il mondo all’interno
dell’ambito dei diritti umani.

Ormai molte istituzioni e organizzazioni hanno rico-
nosciuto il valore della terapia del dolore e delle Cure
Palliative, dichiarandoli diritti umani @-5).

Seconda Raccomandazione

Incoraggiare e collaborare con altre organizzazioni
professionali per sviluppare linee guida per le Cure
Palliative per malattie specifiche.

L’OMS nel suo Atlante Globale sulle Cure Palliative
stima che 20 milioni di pazienti ogni anno - 19 milioni
di adulti e 1 milione di bambini - trarrebbero benefi-
cio dall’assistenza palliativa nel fine vita. Il numero
sale a 40 milioni se si includono i bisogni di pazienti
gravemente ammalati prima del loro ultimo anno di
vita. Pazienti con cancro, HIV, e un’ampia gamma di
malattie non trasmissibili sono tutti candidati alle
Cure Palliative. Specialisti di malattie specifiche hanno
riconosciuto la necessita di Cure Palliative e hanno svi-
luppato linee guida di Cure Palliative per pazienti con
tubercolosi, malattie cardiache, HIV, cancro, problemi
nefrologici, neurologici, e in terapia intensiva (6-15).

ASSOCIAZIONI
E ISTITUZIONI
NON DI CP

Motivazione

Motivazione
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Prima raccomandazione

I farmacisti dovrebbero svolgere un ruolo attivo nei team
di Cure Palliative valutando I'adeguatezza dei farmaci
prescritti ai pazienti, garantendo una tempestiva dis-
tribuzione, informando il team sulle interazioni farma-
cologiche, accertandosi che i pazienti e chi si prende
cura di loro comprenda il regime prescritto per assicura-
re coerenza al trattamento.

Seconda Raccomandazione

I farmacisti dovrebbero lavorare per fornire meccanismi
efficienti per la composizione estemporanea di forme di
dosaggio non standard e dovrebbero trovare i modi per
renderli disponibili e accessibili al paziente, specialmente
qualora non ci siano farmaci pit accessibili disponibili nel
paese.

Terza Raccomandazione

I farmacisti dovrebbero istruire i pazienti, le famiglie e i
medici su come garantire lo smaltimento sicuro e legale

di tutti i farmaci dopo la morte di un paziente, stabilendo

e mantenendo una comunicazione efficace con le orga-
nizzazioni responsabili di norme e licenze, per garantire la
distribuzione e I'uso sicuro, in particolare dei farmaci con-
trollati come gli analgesici oppiacei.

I pazienti di Cure Palliative spesso hanno bisogno di
assumere pil farmaci contemporaneamente e di con-
seguenza corrono un maggiore rischio per le interazioni
farmacologiche collegate con i medicinali essenziali per
le Cure Palliative. I farmacisti hanno una conoscenza
maggiore dei medicinali e dei loro effetti e quindi sono

i pit qualificati a rilevare eventuali problemi e fornire
indicazioni appropriate (1-2).

|
FARMACISTI

Motivazione
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Epilogo

L contributo delle religioni

Fin dall’inizio l'impostazione delle
Cure Palliative ha incluso non solo il
controllo dei sintomi fisici e mentali
ma anche la presa in carico della prepa-
razione alla morte, nella consapevolez-
za che le domande esistenziali non
possono mai essere realmente separate
dall’esperienza della malattia di un pa-
ziente, specialmente quando la malat-
tia & considerata incurabile e la pro-
gressione verso la morte € inevitabile.
Grazie alle Cure Palliative “la morte
stessa viene introdotta in un orizzonte
simbolico al cui interno puo risaltare
non tanto come il termine contro cui
la vita si infrange e soccombe, quan-
to piuttosto come il compimento di
un’esistenza gratuitamente ricevuta e
amorevolmente condivisa”1'.

Per raggiungere questo obiettivo & im-
portante che le Cure Palliative med-
itino e riflettano intensamente sulle
principali questioni antropologiche e
sulle enormi sfide etiche che affronti-
amo rispetto alle domande relative al
fine vita e ai bisogni della persona che
derivano dal cambiamento di dinam-
iche dello spirito umano quando ci si
avvicina alla morte. Oltre all’esperien-
za clinica, le Cure Palliative richiedo-
no il contributo delle scienze umane e

I'indispensabile parola di verita e sig-
nificato portata dalla religione riguar-
do alla ricerca di senso della vita e al
mistero della scoperta di sé.

Unastrettarelazione collega le religioni
e le Cure Palliative. Questa relazione si
basa sull’atteggiamento del prender-
si cura, che le religioni incoraggiano:
guardare alla persona umana in senso
globale, fisico e spirituale insieme, per
promuovere l'idea che il significato
della vita non sia solo l'attenzione a sé
stessi come individui, ma che ognuno
di noi sia interconnesso agli altri, in
particolare ai pil1 deboli della societa.
La regola d’oro che dice: “Non fare agli
altri quello che non vuoi venga fatto a
te stesso”, tradotto positivamente sig-
nifica: “Sii attento agli altri come se
fossero te stesso”. Ecco perché 'amore,
la cura e la compassione sono parti
fondamentali del messaggio religioso,
ed e questa cura dell’altro che deve es-
sere estesa, sostenuta e approfondita
in tutte le parti del mondo attraverso
la diffusione della filosofia delle Cure
Palliative.

Oggi la comunita scientifica che
promuoe le Cure Palliative riconosce
il ruolo importante delle religioni nel
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fornire un impulso concreto a questa
forma di cura della persona malata o
morente, per la grande capacita del-
le religioni di raggiungere le periferie
dell'umanita, di raggiungere coloro
che, all’interno di una comunita, sono
i pit bisognosi. Eppure le religioni
possono fare molto di pill. Le religioni
non promuovono solo una diffusione
delle pratiche di Cure Palliative ove
necessario, ma sono la vera forza delle
Cure Palliative. L'attenzione integrale
alla persona non risponde a nessuna
logica umana, né tanto meno alla log-
ica economica che governa la nostra
cultura contemporanea. Il risultato di
tale logica non puod che portare a cio
che Papa Francesco chiama “cultura
dello scarto”. Solo una lettura “religio-
sa” dell’esistenza umana e della realta,
confessata o no, ci consente di vedere e
di affermare un bene che va oltre il vis-
ibile e non corrisponde alla misura dei
calcoli. Solo unarazionalita “allargata”

del sacro rende possibile affermare
che esiste una preziosita intangibile
nellavitaumana, anche quando ¢ frag-
ile e apparentemente sconfitta dalla
malattia. Le Cure Palliative incarnano
una visione dell’essere umano come
profondamente religioso ed & precisa-
mente questa visione la vera anima e
la vera forza delle Cure Palliative.

“Le religioni supportano i principi
delle Cure Palliative nel sollievo dal
dolore e dalla sofferenza che si speri-
mentano quando ci si avvicina ad una
fine naturale della vita”.?

La speranza e che tutte le religioni,
in modo attivo, sostengano il movi-
mento delle Cure Palliative, offrendo
il loro prezioso contributo di saggezza
per raggiungere una cultura di accom-
pagnamento che sia veramente inclu-
siva e rispettosa della dignita propria
di ogni essere umano.

1. Lettera del Cardinale Segritario di Strato al Presidente della Pontificia Accademia per la Vita, per il
Congresso di Roma sulle Cure Palliative (Rome, 28 febbrraio - 1 marzo 2018).

2. Fondazione Maruzza. Religions of the World Charter. Palliative Care for Older People. In http://www.
fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/03/Charter.pdf (access 21 December 2018).
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Definizione di Cure Palliative

La Cure Palliative sono le cure attive e
globali degli individui di ogni eta con
importanti sofferenze legate alla salute
a causa di patologie severe, e special-
mente di quelli prossimi alla fine della
vita. Le Cure Palliative hanno lo scopo
di migliorare la qualita di vita dei pa-
zienti, delle loro famiglie e dei caregiv-
ers.

Cure Palliative:

—Comprendono: prevenzione, identi-
ficazione precoce, valutazione com-
pleta e gestione di problemi fisici,
inclusi dolore e altri sintomi debil-
itanti, disagio psicologico, disagio
spirituale e bisogni sociali. Quando
possibile, questi interventi devono
essere basati sull’evidenza.

—Forniscono supporto per aiutare i
pazienti a vivere il pill pienamente
possibile fino alla morte facilitando
una comunicazione efficace, aiutan-
do loro e le loro famiglie a determin-
are gli obiettivi dell’assistenza.

—Sono applicabili in ogni fase della

malattia, in base alle esigenze del
paziente.

—Vengono fornite in combinazione
con terapie che modificano la malat-
tia, ogni volta che € necessario.

—Possono influenzare positivamente
il decorso della malattia.

—Non affrettano né posticipano la
morte, affermano la vita e riconos-
cono la morte come un processo na-
turale.

—Forniscono sostegno alla famiglia e
ai caregivers durante la malattia del
paziente e nella fase del lutto.

—Vengono fornite riconoscendo e
rispettando i valori culturali e le cre-
denze del paziente e della famiglia.

—Sono applicabili a tutti i luoghi di
cura (domicilio e istituzioni) e a tutti
ilivelli (dal primario al terziario).

—Possono essere fornite da profes-
sionisti con formazione base di Cure
Palliative.

—Richiedono cure specialistiche con
un team multi-professionale per la
presain carico di casi complessi.
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Per ottenere l’integrazione delle
Cure Palliative, i governi dovrebbero:

1.

Adottare politiche e norme adeguate
che includano le Cure Palliative
nelle leggi sulla salute, nei program-
mi e nei bilanci sanitari nazionali.

. Accertarsi che i piani assicurativi

comprendano le Cure Palliative
come parte del contratto.

3. Assicurare I’accesso a farmaci essen-

ziali, comprese le formulazioni pe-
diatriche, e alle tecnologie per allev-
iare il dolore e per le Cure Palliative;.

. Garantire che le Cure Palliative fac-

ciano parte di tutti i servizi sanitari
(dai programmi sanitari di comu-
nita a quelli ospedalieri), che ogni

individuo sia valutato e che tutto il
personale possa fornire Cure Palli-
ative di base con team specializzati
disponibili per la presa in carico e le
consulenze.

5. Garantire 'accesso a Cure Palliative

adeguate per i gruppi vulnerabili,
compresi i bambini e gli anziani.

. Coinvolgere le universita, le accad-

emie e gli ospedali universitari per
includere la ricerca e la formazione
sulle Cure Palliative come parte in-
tegrante dell’educazione attuale,
includendo la formazione di base,
intermedia e specialistica e I’aggior-
namento continuo.
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