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Cure palliative

Secondo I'Organizzazione

mondiale della sanita (OMS)
«le cure palliative corrispondono
auna condotta e un trattamento

che dovrebbero migliorare

la qualita di vita dei pazienti,

e dei loro familiari, in presenza

di una malattia mortale. Questo

si ottiene ricercando e trattando
adeguatamente i problemi fisici,
psicosociali e spirituali del malato»

In particolare, questo tipo di cure

uattenua dolori e altri disturbi opprimenti

Mintegra aspetti psicologici e spirituali

msostiene il paziente affinché resti attivo il pit a lungo possibile
Hnon intende né accelerare né ritardare la sua morte

Waiuta i familiari nell'elaborazione della malattia del paziente e del proprio lutto

h,

DA SAPERE

ASSOCIAZIONE

| due volontari di cui vi raccon-

tiamo la storia nei servizi a la-

to operano per la Lega ticinese
contro il cancro, un ente priva-
to di utilita pubblica che fa par-

te delle venti leghe cantonali e

regionali raggruppate sotto il

mantello della Lega svizzera

contro il cancro.

| suoi scopi sono:

1l I'aiuto diretto e I'accompa-
gnamento psicosociale dei
malati e dei loro familiari (sia
da un punto di vista pratico
sia economico),

1l l'informazione mirata soprat-
tutto alla prevenzione e alla
diagnosi precoce delle ma-
lattie tumorali,

1l il promovimento e il soste-
gno finanziario della ricerca
scientifica in ambito oncolo-
gico.

UN PO’ DI STORIA

La Lega ticinese contro il can-
cro & nata nel 1936 (si chiama-
va Associazione cantonale per
la lotta contro il cancro) e si &
scelta come sede I'ospedale
San Giovanni di Bellinzona. Dal
2006 la direzione dell'associa-
zione & nelle mani di Alba Ma-
sullo (formazione in psicologia
€ un master in Medical Huma-
nities). E, nell’ottobre 2009, &
stata eletta quale prima presi-
dente donna nella storia del

W 1988 Nasce I'Associazione Triangolo di volontariato
e assistenza per i pazienti oncologici.

M 1990 Parte a Mendrisio Hospice, il primo progetto

Italiana (I0S).

pilota di cure palliative a domicilio.
W 1996 Viene attivato il Servizio cure palliative
all'interno negli istituti dell'Ente Ospedaliero
Cantonale (EOC).
M 2003 Parte I'esperienza dell'Unita di cure palliative
(7 letti) dell'lstituto Oncologico della Svizzera

zionale delle cure palliative».

W 2009 La Confederazione e | Cantoni approvano
la «Strategia na.

P&G Infograph

«Non ti lascio solo
di fronte alla morte»

La storia di Manuela, volontaria della Lega contro il cancro
«Emolto difficile mettere dei paletti, ci si affeziona sempre»

DI
ROMINA BORLA

Il Manuela Rossini di Camorino nel 2002
ha perso i genitori. Prima il padre, poi la
madre. Glieli ha portati via una malattia ter-
ribile: il cancro. Ai polmoni lui, al seno lei.
Moglie, madre di tre figli e nonna, abitua-
taa prendersi cura degli altri, non si & la-
sciata schiacciare dal dolore eli ha accom-
pagnati fino alla fine. Come se fosse una co-
sanaturale. Come se fosse semplice. E que-
sta esperienza, chel’ha segnata nel profon-
do ma anche rafforzata, I'ha convinta ad
entrare nel mondo del volontariato (opera
perla Lega ticinese contro il cancro). Cela
troviamo davanti con gli occhi spalancati
in un caffé dall'aria antica a Lugano. Cap-
potto rosso come la sua energia. Una bella
donnasulla cinquantina, capelli corti e or-
dinati come la parole che sceglie per rac-
contare pezzi di vita per nulla facile. Anni
trascorsi in mezzo al dolore, di quelli im-
mensi, che solo lamalattia e lamorte ti fan-

gruppo Michela Celio-Ki h:
ar, awocato e notaio.

VOLONTARIATO

| volontari della Lega ticinese
contro il cancro (che attualmen-
te sono un centinaio) assicura-
no presenze regolari nelle strut-
ture dell'Istituto Oncologico del-
la Svizzera Italiana (10Sl), piu
precisamente presso |'ospeda-
le di Bellinzona nei reparti di
emato-oncologia, chemiotera-
pia intensiva, radil ia e

no . Forse & solo , ma
& come se la sofferenza la sfiorasse appe-
na. E Ii che vuole stare, vicino ai pazienti
oncologici «che sono persone splendide».

In ospedale e al domicilio

«Nel 2004, a due anni dalla morte dei miei
genitori perché & questo il lasso di tempo
che bisogna aspettare dal lutto prima di di-
ventare volontario, mi sono lanciata», dice
Manuela. «Ho frequentato il corso di for-
mazione e, dopo essere stata ritenuta ido-
nea, mi sono inserita nell'organico dell’as-

cure palliative, e negli ambula-
tori degli ospedali regionali.
Inoltre intervengono a domici-
lio su tutto il territorio cantona-
le, in collaborazione con i ser-
vizi sociosanitari.

ad operare sia a
io sia in dale». All’ -

AR = |
ISTANTANEE Sopra, malato terminale di cancro; al centro, paziente del Civico di Lu-

gano. A destra, in piccolo, infermiere che assistono i malati. (Foto Maffi e Gonnella)

parte e lasciare tranquillo il paziente, non
puo imporre la sua presenza. In ogni caso
tutti apprezzano i nostri sforzi, ognuno a
proprio modo». Manuela opera anche a
domicilio. «Noi volontari - spiega - diamo
il cambio a mariti/mogli o figli nella veglia
al malato, in modo da concedere loro un
po’ dispazio, sia fisico sia mentale, per oc-
cuparsi di sé. Il cancro stravolge la vita di
un’intera famiglia, non solo quella della
persona colpita. E noi offriamo a tutti so-
stegno per affrontare la paura ela tristezza
del distacco. Portiamo il paziente a fare una
iata 0 dal medico. Spesso gli faccia-

rio di oncologia del San Giovanni di Bellin-
zonaincontraipazienti che arrivano perle
visite periodiche oppure per le terapie, so-
prattutto di chemio. «Sono persone che
hanno bisogno di parlare», afferma. «Dif-
ficil si discute subito della malattia,

siinizia con argomenti banali. E poi piano
piano, se riesci a conquistare la loro fidu-
cia, silasciano andare. Ad ogni incontro ti
siapre un mondo: sono donne e uomini
eccezionali. Tanti non hanno persola spe-
ranza, affrontano ogni giorno con unastra-
ordinaria positivita». In ospedale Manue-
laincontra persone di tutti i tipi: anziani e
giovani (dai 18 anni in su), ricchi e poveri,
sconosciuti o volti noti: il cancro non rispar-
mia nessuno.

Legami fortissimi

«In genere gli uomini sono piti schivi del-
le donne», specifica. «Come del resto i gio-
vani. Probabilmente per loro & ancora piit
difficile accettare la malattia. C'¢ poi chi si
presenta con un giornale o unlibro in ma-
no. In questi casi il volontario deve farsi da

mo semplicemente compagnia». Cosl, gior-
no dopo giorno, si creano legami intensi.
Rapporti che tendono a «sconfinare», sia
nel cuore sia nella vita privata del volonta-
rio. «Seguo da un paio d’anni una persona
anziana che mi chiama spesso anche du-
rante il fine settimana. E quando ha biso-
gnorispondo sempre. Nonsi dovrebbe fa-
re, bisognerebbe mettere dei paletti, ma co-
mesi fa? Ci si affeziona subito. Stasera, ad
esempio, io e mio marito usciamo con lui

Il dolore pesa

Dopo una giornata in
ambulatorio non torno mai
subito a casa: bevo un caffé
0 passeggio in giardino.
Sola. Devo smaltire

le emozioni accumulate
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acena, cosy, per piacere. E diventato un no-
stro amico. Anzi di piti, come uno di casa.
Pensi che quasi quasi preferisce farsi ac-
compagnare dal medico da me e non dal-
lefiglie». Ma come si fa a sopportare un co-
si grande carico di dolore? «Quello che &
successo ai miei genitori mi ha resa pitt for-
te», risponde Manuela. «So cosa vuol dire
quando viene a mancare qualcuno di ca-
ro. Eriesco a sopportare abbastanza bene
laperdita. Sento un’energia dentro che mi
spinge ad andare avanti». Per questo non
hamai pensato di smettere conil volonta-
riato, o di chiedere una pausa, come fanno
tanti suoi colleghi dopo un caso che li ha
particolarmente scossi.

Si riceve pii1 di quello che si da

«Ho avuto la fortuna di conoscere persone
splendide che mi sono entrate nel cuore,
grate dell'aiuto che ricevevano», riprende
lanostrainterlocutrice. «Ogni situazione mi
ha dato di pit1 di quello che ho investito. Cer-
to, ci vuole molta energia e momenti diffi-
cili non ne mancano». Dopo una giornata
inambulatorio Manuela non torna mai su-
bito a casa: prende un caffe o passeggia in
giardino. Sola. «Devo smaltire tutte le emo-
zioni accumulate», confessa. «Anche per-
ché mio marito, nonostante ammiri lamia
attivita di volontaria, mi ha chiesto di non
parlarne troppo a casa perché fatichereb-
be a sostenere un carico cosi grosso di sof-
ferenze. Sicuramente ne parlo di piti con i
miei figli, uno & addirittura medico». Col
tempo pero si cresce, anche come volonta-
1i: «Rispetto aun tempo riesco a gestire me-
glio le mie emozioni e certe situazioni. So
cos'e meglio dire al paziente e quando € me-

glio tacere. Mi invento piti facilmente pic-
cole cose che possono cambiargli la gior-
natay. Pero i pugninello stomaco non man-
cano. Specialmente quando nel reparto on-
cologico siincontrano persone che si cono-
scono da una vita. «In questi casi non par-
lo - dice Manuela - magari le saluto e aspet-
to che siano loro ad avvicinarsi. Spesso cisi
trovaameta strada el'imbarazzo pocoa po-
coscompare». Molto duro da accettare, ag-
giunge, ¢ anche quando i malati i rifiuta-
no, magari dicendoti in maniera burbera:
«Nonhovoglia di parlare, milasciin pace».
Ma a questo ci si deve abituare. «Siamo li
perloro, non dobbiamo aspettarci solorin-
graziamenti, non lo facciamo per questo
motivo». Cosa colpisce Manuela di tutte le
persone che haaccompagnato nel difficile
cammino della malattia? «Laloro forza. Mi
chiedo spesso come reagirei nella loro si-
tuazione. Loro mi spiegano che, dopo un
attimo di disperazione, hanno sentito den-
tro diloro crescere una forza superiore. Sa-
ra fiducia nella medicina, sara fede. In cer-
ti momenti a qualcosa bisogna pur crede-
re, altrimenti si cade nel nero pit totale». 11
rammarico della volontaria? «Non sapere
dove sono andate afinire le persone incro-
ciate in ambulatorio, non conoscere il loro
destino. Chissa... Voglio immaginare che
siano in un bel posto, liberi dal dolore».
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Approccio o

E necessaria una medic

1/l Claudia Gam
dell’Unita di cure
tuto Oncologico
liana (I0SI), ci ai
mappa delle cur¢
gli ultimi anni h
un considerevo
quanto riguarda
cificalanostra it
no attivi Hospice
zione Triangolo
lati affetti da mal
che non oncolo
offre sostegno ai
n.d.r.). Iduegry
sistenza su tutto
nale. Mentre, pe
gli istituti dell't
Cantonale (EOC
interno opera un
liative “mobile’
ziente viene rico

CLAUDIA GAMONDI
«Le cure palliative si
sono sviluppate su
iniziativa privata,
adesso perd tocca
alla politicar.
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