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Genitori naufraghi alla ricerca di ancore:
«Cosi aiutiamo i nostri figli a crescere»

CURE PALLIATIVE

Il presidente Sicp: manca una legge nazionale

Cure palliative, gli italiani ne chiedono di piu.A rivelarlo € una
ricerca Ipsos, commissionata dalla Federazione delle cure
palliative, resa nota ieri nell’ambito della presentazione del
XV congresso nazionale della Societa italiana di cure palliative
che si terra a Taormina dal prossimo 3 novembre. 8 persone
su 10 le considerano un diritto e rispetto al 2000, la quota di
persone che ha dichiarato di sapere cosa sono € aumentata
dal 38 al 45%, sette punti percentuali. «<Chiediamo di non
essere dimenticatiy» affermano gli operatori di questo settore,
medici e non profit. «Non esiste al momento una legge a

nazionale unitaria che regoli 'applicazione delle cure palliative | v

— dice il presidente della Sicp (fiovanni Zaninetta — Abbiamo

salutato con favore la riapertura del dibattito alla Camera in 3
commissione Affari sociali. Ma ci chiediamo: sara una legge
che si limitera a ribadire dei principi o sara in grado di
incidere in maniera significativa nell’evoluzione del
“movimento hospice” italiano?».Tornando alla ricerca, il 22%
della popolazione ha definito correttamente cosa sono le
cure palliative. Lerrore pil frequente ¢ quello di confonderle
con quelle omeopatiche (21%). La preferenza va all'assistenza
domiciliare (70%) rispetto all’hospice (24%). (Fr.Loz.)
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condizione di un genitore che affronta la disabilita di

un figlio neonato come quella del naufragio: dalle
speranze, dai sogni che inevitabilmente la gravidanza e la
nascita portano con sé. La testimonianza di Renato
Pocaterra «Oltre il naufragio. Crescere accanto a un figlio
disabile» (Giunti editore, 96 pagine, 7 euro) offre tanto un
punto di riferimento utile alﬂe amiglie alle prese con
'atrofia muscolare spinale (ma anche altre cause di
disabilita), tanto uno spunto di riflessione a chi si interroga
(almeno qualche volta) sul rapporto con chi appare meno
fortunato. «Alla diagnosi di Sma (che avviene nei primi
mesi di vita del bambino) — ha detto ieri Renato Pocaterra —
i genitori ricevono un pugno in faccia e si sentono
scaraventati sull’isola della disabilita». In cui non sanno
come orientarsi e dove trovare il sostegno necessario: «I
genitori devono ricostruire una identita della famiglia con
il “fenomeno” che hanno messo al mondow. Il libro & nato
dopo unaricerca eseguita dalla Fondazione Iard sulla
percezione della disabilita: «Dopo i dati e le statistiche, mi
sembro necessario far conoscere il punto di vista delle
famiglie, spesso misconosciuto». E mostrare che anche con
la disabilita causata dalla Sma si puo convivere, come
afferma I’Angelica del libro, una ragazza ormai adulta:
«Spesso I'arma vincente per trovare in sé la forza e
affrontare la quotidianita con il sorriso».

F orse nessuna metafora puo indicare meglio la
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servizi offertida Nemo coprono a 360 gradile necessita del
paziente, «che resta sempre al centro» sottolinea Melazzi-
ni. E illustra anche un «progettino» su cui Nemo si sta im-
pegnando: quello della continuita assistenziale, per an-
dare a seguire i pazienti sul territorio e offrire ricoveri di
sollievo in Rsa a carico del Servizio sanitario nazionale,
grazie alla collaborazione conla Regione Lombardia. Che,
da parte sua, ha di recente stabilito un riconoscimento di
500 euro mensili al familiare che si prende cura del mala-
to di Sla.

La collaborazione con le istituzioni & una delle chiavi del
successo di Nemo, «vero esempio di sussidiarieta» ha sot-
tolineato Pasquale Cannatelli, direttore generale dell’A-
zienda ospedaliera Niguarda Ca’ Granda, dove il Centro cli-
nico si trova perfettamente integrato: «Ho preso'impegno
—hapromesso—ad ampliare gli spazi del Centro anche sot-
to il profilo strutturale». Una notizia accolta con soddisfa-
zione e speranza da parte di tutto lo staff di Nemo, dai me-
dici agli infermieri, ai terapisti tutti. Che nell’entusiasmo
trovano la forza dell'impegno quotidiano. Come ricorda
Alberto Fontana: «Guardiamo sempre al futuro, a quello
che attende il malato il giorno dopo, puntando sempre a
mantenere un alto livello di qualita nonostante il numero
elevato di prestazioni». Del progetto ora fa parte anche la
Sma: «L'emozione & quello che cilega - sottolinea Renato
Pocaterra, presidente di Famiglie Sma — porteremo il no-
stro contributo per far crescere Nemo».
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aral’entusiasmo con cui me-
dici e infermieri affrontano
un compito difficile, sara la
serieta dell’ambiente sanitario cui
si appoggiano (I'ospedale Ni-
arda di Milano), sara che ad af-
ontare seriamente un problema
vengono allo scoperto tutti colo-
ro che ne sono toccati. Fatto sta
che il Centro clinico Nemo (Neu-
roMuscular Omnicentre), punto
di riferimento per i pazienti con
malattie neuromuscolari ele loro
famiglie, operativo dal gennaio .
scorso, ha gia una lista d’attesa di tre-quattro mesi. «<E un
dato che ci inquieta» ha detto Alberto Fontana, presiden-
te nazionale della Unione italiana lotta alla distrofia mu-
scolare (Uildm) e della Fondazione Serena che gestisce
Nemo, nel presentare ieri I'allargamento dei partner del
Centro all’Associazione Famiglie Sma (dall’acronimo in-
glese per atrofia muscolare spinale), una grave malattia
neuromuscolare di origine genetica, priva di cure risolu-
tive.
11 Centro clinico Nemo-nato dai malati per le esigenze dei
malati come ricorda Mario Melazzini (presidente dell’As-

lethon) fino al letto del malato, e
oltre. Perché vogliamo anche
combattere una battaglia cultu-
rale: conla malattia si puo vivere».
Dalla fase della diagnosi, con il
coinvolgimento dei laboratori e
della diagnostica per immagini,
alla fase intermedia, con pazienti alle prese con la costru-
zione di un percorso riabilitativo (e la collaborazione con
le rianimazioni) fino alla fase critica, con persone che pre-
sentano problemi gestionali respiratori e cardiologici, i

Anche l'atrofia muscolare
spinale tra le patologie curate
al Centro clinico Nemo

E Niguarda offre nuovi spazi

sociazione italiana sclerosi late-
rale amiotrofica, Aisla, e direttore
scientifico di Nemo) — ha gia of-
ferto 716 visite in nove mesi e ha
ospitato 224 pazienti dal 28 gen-
naio scorso: «I1 52% affetti da di-
strofia muscolare, il 48% da scle-
rosi laterale amiotrofica». Qui i pazienti e le famiglie ot-
tengono un’attenzione a 360 gradi: «llnostro intento—con-
tinua Melazzini - e di cercare risposte a partire dalla ricer-
ca in laboratorio (per questo ci e prezioso I'aiuto di Te-
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