Parola e sandali per strada

di Donatella Galeotti — medico palliativista

Restiamo con loro, Signhore, la sera

L’esperienza della morte
deve essere aiutata e
accompagnata
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I nemici estranei

La medicina antica, fondata sulla
sapienza dell'operatore e sulla fede-
fiducia del paziente, accompagnata da
una tecnologia praticamente inesi-
stente e da un potere di guarigione
limitato, ha ceduto il passo ad una
disciplina scientifica basata su una
enorme mole di conoscenze, su un
corredo di strumenti sempre piti
complessi e sofisticati, con una
potenzialita di guarigione e di prolun-
gamento della vita un tempo impen-
sabili. Questo cammino cosi rapido
ha creato una fiducia illimitata nella
scienza, alla quale e stato attribuito
un tale potere di controllo sulla
malattia e sulla morte da far ritenere
questi eventi non piti naturali e legati
al’'umano limite ma anormali e causa-
ti da colpa o da non corretto utilizzo
degli strumenti di cui 'uomo dispone.
La sofferenza e la morte non fanno

pit parte della vita ma, trasformate in
esperienze prive di senso, diventano
un nemico estraneo alla natura del-
'uomo, da rimuovere e dimenticare,
da combattere e da sconfiggere a
qualunque prezzo. Remota & I'imma-
gine francescana di “sorella morte,
alla quale nessun uomo vivente puo
sfuggire”, compagna della nostra vita
e naturale compimento di essa, tappa
di un cammino da vivere nell'espe-
rienza rassicurante e contenitiva della
famiglia e della comunita.

Di fronte alla smisurata e irrazionale
fiducia di cui viene fatta oggetto, di
fronte alle attese e alle pretese di
risultato, spesso tanto pit forti quan-
to pili la malattia & grave e avanzata,
la scienza medica risponde con la
ricerca di risultati sempre pit spetta-
colari, allontanandosi dal confronto
con il proprio limite e dimenticando,
nella ricerca della guarigione ad ogni
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costo, la propria autentica vocazione:
“guarire quando si puo, curare sem-

"

pre”.

Ascoltare il dolore

L'accanimento terapeutico rappre-
senta un‘alternativa all'abbandono e
permette al medico, al malato e alla
famiglia di rinviare il momento del
confronto con il fallimento delle cure
e di prolungare ancora la speranza o
l'illusione. Spesso, perd, le terapie
praticate e gli accertamenti a cui il
paziente viene sottoposto sono inuti-
li e non fanno che aumentare la sua
sofferenza sottraendogli tempo e
energie.

Gli operatori sanitari e i familiari
dovrebbero essere aiutati 2 com-
prendere che non tutto cid che &
possibile & utile o giusto e che I'ec-
cesso di cure & un modo per difen-
dersi, per riconciliarsi con il senso di
colpa, per compensare con ['azione
frenetica I'incapacita di compassione,
di condivisione e di accompagnamen-
to. [l malato inguaribile testimonia
con la propria sofferenza il nostro
limite, ci nega l'illusione di essere
onnipotenti e ci sfida a proporre un
nuovo modello di cura, ad inventare
un nuovo progetto di speranza che
non richiede tecnologie esasperate o
strumenti sofisticati, ma mette in gio-
co la nostra umanita.

In primo luogo siamo chiamati ad
ascoltare il dolore, che non & solo
fisico, ma coinvolge la persona nella
sua globalita e che non pud essere
controllato solo con i farmaci. |l
malato giunto alla fase ultima della
sua vita soffre nel corpo per dolore,
per stanchezza e per altri sintomi
che compromettono la sua capacita
di relazione ma soffre anche, e talvol-
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ta pitt duramente, perché ha perso la
propria autonomia, perché deve
lasciare le persone care, perché ha
paura.

“La mia anima é triste fino alla mor-
te. Restate qui e vegliate con me':
forse queste parole di Gesu nell'im-
minenza della sua passione e morte
Ci possono aiutare a capire quale
possa essere la sofferenza di chi vede
prossima la fine della propria vita e
chiede, soprattutto, di non essere
lasciato solo.

La risposta al dolore totale non &
semplice ma richiede ascolto, atten-
zione, tempo e capacita di comunica-
zione: un modello di intervento che
comprende diverse sensibilita e com-
petenze. Il malato dovrebbe quindi
essere affidato ad un gruppo di pro-
fessionisti capaci di riprodurre nello
stile di lavoro le dinamiche solidali e
contenitive di una piccola comunita,
in grado di sostenere la famiglia e di
accompagnarla anche nel cammino
del lutto.

Approccio globale

La Medicina Palliativa risponde alla
domanda di cura della fase finale della
vita con un approccio globale alla
persona malata. Essa trae il proprio
nome dal termine “pallium” (mantel-
lo) che rappresenta lo stile dell’ab-
braccio, dell'accoglienza, del calore,
della condivisione e della protezione.
Destinatario della cura é 'uvomo sof-
ferente che, insieme alle persone
care che soffrono per lui e con lui,
chiede di essere aiutato ad affrontare
il dolore e a liberare tempo e risorse
per vivere in pienezza fino alla fine.
Un progetto di vita, dunque, che ha
I'obiettivo di affermare la dignita della
persona e l'integrita del suo valore.

Parte essenziale della Medicina
Palliativa & la terapia del dolore e
degli altri sintomi: il malato ci chiede
in primo luogo di attenuare le sue
sofferenze fisiche. | farmaci e le tecni-
che di cui disponiamo ci consentono
di ottenere buoni risultati ma, come
ogni strumento, non possiedono una
efficacia illimitata e non sono privi di
effetti collaterali. Anche la Medicina
Palliativa vive dunque il confronto
con il limite, ma non si affida solo agli
strumenti della tecnologia. Attraverso
I'ascolto del malato e della sua fami-
glia, gli operatori sanitari sono chia-
mati ad elaborare un progetto di
cura centrato sulla persona, su ogni
persona, nel rispetto della storia, dei
vissuti e delle emozioni, dei valori e
degli affetti. Potremmo in qualche
modo affermare che il farmaco piu
importante & la relazione d'aiuto.
Non &, dunque, una medicina fatta
solo di statistiche e di rigidi proto-
colli, ma si propone di far convivere
il metodo della scienza con la capa-
cita di cogliere 'unicita e irripetibilita
di ogni esperienza umana. Nella quo-
tidiana relazione d'aiuto e nelle scel-
te condivise si costruisce un proget-
to di cura che vuole evitare al malato
la sofferenza piti grande: la solitudine
e I'abbandono.

I malati e le famiglie ci dicono ogni
giorno:“La nostra anima é triste:
restate con noi”. Penso che il dolore
e la sofferenza, anche nel nostro
tempo cosi portato alla fuga e alla
rimozione, possano avere un senso
solo se la comunita riesce a rispon-
dere con I'amore e la solidarieta. E
credo che ci sia un unico modo per
aiutare davvero i malati e le loro
famiglie: restare con loro. @



