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Leniterapia, ogni anno 250.000 nuovi utenti potenziali

E’ enorme la domanda di assistenza ai malati incurabili , tra cui molti giovanissimi, e in mancanza di strutture il peso dell’assistenza cade sulle famiglie. Soprattutto sulle donne 

Firenze - Si stima che ogni anno in Italia circa 150 mila nuovi pazienti oncologici abbiano bisogno di cure palliative. Secondo ricerche recenti, il 12% vive solo e l’80% ha  più di 65 anni. Il carico assistenziale ricade sui familiari, in particolare sulle donne: assistenti di sesso femminile gesticono l’80% dei pazienti maschi e il 55% delle pazienti femmine. Considerando anche le altre malattie cronico-degenerative, la stima della Società italiana di cure palliative (SICP) è di 250.000 utenti potenziali ogni anno, di cui 11.000  minori.


Sono i dati più aggiornati del settore presentati al convegno di Firenze sugli Hospice da Guido Miccinesi e Eugenio Paci, epidemiologi del Centro Studio e Prevenzione Oncologica (CSPO) della Regione Toscana. A questa enorme domanda, spiegano, il sistema fa fronte oggi con poche risorse e molto impegno degli operatori e del volontariato: un’indagine dell’Osservatorio Nazionale Cure Palliative segnala l’esistenza, nel 2006, di 250 Unità di Cure Palliative (UCP), in larga parte pubbliche (54% al Nord, 15% Sud e Isole e il resto nel Centro Italia ), di cui più del 60% ha  solo  programmi di cure domiciliari.


Le organizzazioni no profit ONP (58% Nord, 21% Sud e isole, il resto Centro), in maggior parte operanti come supporto (meno del 60%) e sostegno alle UCP, sono invece 189. La maggior parte delle ONP fa assistenza domiciliare, il 15% gestisce anche l’Hospice. Il recente documento della SICP sugli Hospice in Italia mostra una crescita esponenziale. A ottobre 2007 risultano attive 114 strutture (nel 2008 si stima saranno 2006). Entro il 2011 l’obiettivo è di averne 243, equivalenti a 0.47 posti letto per 10.000 residenti.


Notevoli le differenze tra le Regioni. A dicembre 2006 erano disponibili 0,46 posti letto per 10.000 residenti in Lombardia e circa 0,1 in Toscana, con 4 regioni ancora senza hospice (Abruzzo, Campania, Umbria, valle d’Aosta). Nel 2008 anche la Toscana raggiungerà lo standard nazionale. Il divario italiano sarà rappresentato dagli 0,72 posti letto dell’Emilia Romagna contro lo 0,08 della Campania. 

Di fronte a questo rapido sviluppo, seppure disomogeneo, occorre che amministratori, operatori e associazioni abbiano presenti gli obiettivi delle cure palliative, sviluppino la capacità organizzativa e professionale di gestione del sistema delle cure. Altrettanto fondamentale è la promozione di professionalità e la condivisione degli obbiettivi del sistema di cura alla persona che muore e alla sua famiglia.

Per l’istante, il nostro sistema sanitario, caratterizzato da notevoli differenze a livello regionale, ha difficoltà a orientarsi verso un’organizzazione comune, dove trovino adeguata possibilità di operare i diversi protagonisti delle cure palliative: medici di medicina generale, personale dei reparti ospedalieri, volontari. Manca ancora una visione unitaria che ponga al centro il paziente, i suoi cari, i suoi bisogni e diritti. 


Scopo del Convegno della Fondazione FILE è soprattutto riflettere sulla trasformazione in corso nell’assistenza alla fine della vita e sull’offerta di servizi adeguati e conformi ai principi e ai valori delle cure palliative. Peraltro, la cura ai malati inguaribili non riguarda solo medici e sanitari. Morire riguarda la vita, quindi anche l’arte, da sempre consolazione e testimone del percorso di vita. L’incontro in programma al Museo del Bargello ha un significato importante per localizzare il Convegno: Firenze ha difatti sempre testimoniato il suo interesse per l’assistenza al malato e per la rilevanza artistica della riflessione sulla morte.


Riservare la sessione di apertura all’architettura degli Hospice non è secondario. E’ difatti importante sentire la voce di architetti dall’Europa e dagli Stati Uniti, dove già è stato affrontato il problema di come offrire una residenza adeguata nella fase finale della vita, superando i limiti delle attuali strutture ospedaliere per lo più ispirate a una concezione tecnologica della medicina. 


In Italia abbiamo ormai numerosi Hospice e altri sono in costruzione. Analizzando i vari casi sarà possibile capire se chi li costruisce e li progetta abbia davvero pensato alla loro modalità di utilizzo, ovvero se gli obiettivi di assistenza e di cura siano i medesimi di chi progetta secondo canoni estetici e architettonici. Sarà un dibattito del tutto nuovo per l’Italia, centrato su un modo di vivere il morire di solito ignorato. 


Il convegno dedica largo spazio anche alle storie (Narrative in inglese), oggi considerate non solo un racconto dell’esperienza vissuta da pazienti e curanti, ma anche un valido strumento professionale. Così la pensano due dei relatori, Carlo Peruselli, coordinatore delle cure Palliative del Piemonte, e Claudia Borreani, psicologa dell’Istituto Tumori di Milano, secondo i quali cure palliative e assistenza di fine vita devono essere affrontate esaminando e valutando l’operato professionale di volontari e operatori.
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