RAPPORTO DESCRITTIVO SUI RISULTATI DELLA RICERCA DEL
PONTIFICIO CONSIGLIO PER LA PASTORALE DELLA SALUTE SULLE
CURE PALLIATIVE

[l Pontificio Consiglio per la Pastorale della Salute, in occasione della XV
Giornata Mondiale del Malato 2007, che si celebra a Seul (Corea del Sud), sul tema:
“The Spiritual and Pastoral Care of the Patients with Incurable Illnesses™, per
ampliare 1’orizzonte conoscitivo dell’operato della Chiesa nel mondo della sofferenza
e in particolare dei malati incurabili, ha ritenuto opportuno presentare, in questo
Rapporto Descrittivo', 1’aggiornamento di uno studio’, presentato alla XIX
Conferenza Internazionale sulle Cure palliative, sui centri sanitari cattolici

specializzati in cure palliative®.

L’indagine ¢ stata condotta all’inizio del 2004 in 121 Paesi appartenenti alle 5
aree continentali (Africa, America, Asia, Europa, Oceania), dopo aver dedicato alcuni
mesi alla elaborazione di un questionario, con ’ausilio di un gruppo di studio ad hoc
sul tema, che ¢ stato compilato dai responsabili di alcuni tra 1 centri sanitari cattolici
di cure palliative pili rappresentativi presenti nei cinque continenti, indicati dai 127

vescovi responsabili della Pastorale Sanitaria dei diversi Paesi del mondo.

Desidero ringraziare per la preziosa collaborazione, 1 nunzi apostolici, che
hanno permesso il collegamento con i vescovi degli uffici di pastorale sanitaria, i
vescovi incaricati di pastorale sanitaria, che si sono resi disponibili nella fase

preliminare dell’indagine individuando le strutture sanitarie cattoliche piu

" Elaborato dalla Sezione di statistica ¢ rilevazione dati del Pontificio Consiglio per la Pastorale detla Salute.

* Fiorenza Deriu. il mondo cattolico ¢ le cure palliative: un’inchiesta del Pontificio Consiglio per la Salute, in Dolentium Hominum
n. 58. Anno XX, 2005 n.1, pp.20-23.

¥ La definizione di cure palliative adottata in questo studio ¢ quella del National Council for Hospice and Palliative Care Services
dell’Organizzazione Mondialc della Sanita del 1990. modificata dalla Commissionce ministeriale per e cure palliative del 1999.
Pertanto, si definiscono palliative, le cure destinate a migliorare la qualita della vita del paziente. ma che non agiscono sul controllo
del processo evolutivo della malattia.

"1l numero dei Vescovi incaricati della Pastorale Sanitaria ¢ superiore a quello dei Paesi. in quanto in alcuni di essi ¢i sono due
Vescovi con tale incarico.
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rappresentative nel loro Paese dedicate alle cure palliative, nonché tutti i responsabili
dei centri sanitari di cure palliative, che con competenza e sollecitudine hanno
compilato il questionario, consentendoci di conoscere i tanti aspetti del loro servizio

al malato sofferente.

In particolare, desidero ringraziare la chiesa locale della Corea del Sud, che
quest’anno ci ha offerto la propria ospitalita per celebrare la Giornata Mondiale del
Malato, in quanto testimonianza di una chiesa viva e impegnata anche nel campo
della salute. Tante sono le strutture sanitarie cattoliche operanti nel Paese, alcune
delle quali dedicate in modo particolare alle cure palliative, a testimonianza di un

impegno forte e di un’attenzione costante accanto al malato sofferente.

[.’attenzione che questo Pontificio Consiglio a sempre rivolto al mondo della
sofferenza, si acuisce alla luce dei dibattiti e delle problematiche etiche che suscitano
la fine della vita e in particolar modo 1’accompagnamento al morente. Come affermo
nel libro Metabioetica e Biomedicina, “il diritto alla vita si precisa nel “malato
terminale come diritto a morire con serenita, con dignita umana e cristiana’.” Con le
cure palliative, la medicina si pone al servizio della vita, in quanto, anche se sa di non
poter debellare una grave patologia, dedica le proprie capacita a lenire le sofferenze
del malato terminale. A tale proposito, Papa Benedetto X VI sottolinea “la necessita di
piu centri per le cure palliative che offrano un’assistenza integrale, fornendo ai malati
’aiuto umano e I’accompagnamento spirituale di cui hanno bisogno. Questo ¢ un

diritto che appartiene a ogni essere umano e che tutti dobbiamo impegnarci a

difendere®”.

* ). Lozano Barragan. Metabioetica ¢ Biomedicina, Editrice Velar 2005, p. 187
“ Benedetto X V1. Messaggio per la Giornata Mondiale del Malato 2007, in
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Concludo sottolineando che questo documento non ha la pretesa di rappresentare
tutta I’opera della Chiesa nel campo delle cure palliative, ma permette di conoscere i
contesti in cui le realta sanitarie cattoliche si trovano ad operare, le problematiche con

cui debbono confrontarsi, nonché il loro impegno quotidiano rivolto, in modo

integrale, alla persona.

+ Javier Cardinale Lozano Barragan
Presidente
del Pontificio Consiglio per la Pastorale della Salute




ANALISI DESCRITTIVA DELL’INDAGINE

In totale sono pervenuti 75 questionari. La distribuzione percentuale dei

questionari pervenuti per grandi aree geografiche € la seguente:

Europa
Asia
Africa
America

Oceania

56%
12%
10,7%
18,7%
2,6%

Di seguito I'elenco dei Paesi che hanno risposto alla richiesta ed il numero

corrispondente di Centri che hanno compilato il questionario:

Elenco dei Paesi
AFRICA

Ghana

Kenya

Malawi

Uganda

Zambia

AMERICA

Bolivia

Brasile

Ecuador

El Salvador
Guatemala

Peru

Stati Uniti d’America

Num. Centri rispondenti
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ASIA

Corea del Sud
India

Pakistan

Tailandia

EUROPA
Austria

Belgio

Francia
Germania

Irlanda

Italia

Olanda

Polonia
Repubblica Ceca
Repubblica Slovacca

Spagna

OCEANIA

Australia
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STUDIO ED ELABORAZIONE DEL QUESTIONARIO

Struttura e organizzazione

Dom. 2) Indicare la tipologia della struttura

Tipologia struttura

6

Frequenza Percentualel Percentu| Percentuale cumulata
ale valida
Validi Unita Operativa 31 41,3 41,3 41,3
Cure Palliative]
Ospedaliera
Hospice) 44 58,7 58,7 100,0
L Totale 75 100,0 100,0

| rispondenti potevano scegliere tra due tipi di strutture ossia tra le Unita Operativa Cure
Palliative Ospedaliere e gli Hospice. Dallo studio dei dati € risultato che il 58,7% dei centri
sanitari di cure palliative intervistati sono Hospice e che il 41,3% sono Unita Operative di

Cure Palliative Ospedaliere.

Dom. 3) Specificare se la struttura é dotata di Day Hospital, Letti di degenza,
ambulatori, Servizio di assistenza domiciliare

26

24

22

20

Count

Sendzio Assistenza Dimiciliare

Come si evince dai due grafici, negli

presenza assenza

Tipologia struttura

-Unné Operativa Cure

Palliative Ospedale

Hospnce

Count

presenza assenza

Letli di degenza

Hospice € presente nel 64,1%,

Tipologia struttura

-Unné Operativa Cure

Palliative Ospedale

EjHospoce

il servizio di

assistenza domiciliare e il 50,9% sono dotati di letti di degenza. Nelle Unita Operative di

Cure Palliative Ospedaliere il 49,1% ha letti per la degenza e nel 68,4% delle strutture &

presente un ambulatorio.
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Dom. 5) Indicare le figure professionali coinvolte, ed esprimere il proprio parere

sull’adeguatezza delle risorse disponibili rispetto ai bisogni del contesto in cui la

struttura opera:

Figure professionali coinvolte

Dichotomy labe

Medieci
Infermieri
Psicologi

1

Assistenti socialil

Volontari

Operatori tecnici ausiliari

Fisioterapisti

Assistente spirituale catfolico it
Assistente spirituale di altre religioni D_5I

0 missing case

s; 75

Name

D 5A

. b 5B

D 5C
D75D
D 5E
D 5F
D 5G
D 58

Total responses

valid cases

Pct of Pct of

Count Responses Cases
;g 13,9 94,7
73 14,3 97,3
47 9,2 62,7
54 10,6 72,0
65 12,8 86,7
43 8,4 57,3
51 10,0 68,0
70 13;8 93,3
35 6,9 46,7
509 100,0 678,77

Nei centri intervistati le figure professionali predominanti sono quella dell'infermiere

(indicato nel 14,3% delle risposte da ben 97,3% dei centri intervistati), seguita da quella

dei medici (13,9% delle risposte espresse dal 94,7% dei centri), seguono, come presenza

nelle strutture intervistate la figura dell’assistente spirituale cattolico (indicato nel 13,8%

delle risposte dal 93,3% dei centri intervistati). Considerevole € anche la presenza dei

volontari e degli assistenti sociali.

Parere sull’adeguatezza dei medici rispetto ai bisogni dei centri

Frequenza Percentuale] Percentualg Percentuale
valida cumulata
Validi Insufficienti 19 253 27,9 27,9
Appena 39 52,0 57 .4 85,3
sufficiente)
Piu che| 10 13,3 147 100,0
sufficiente
Totale 68 90,7 100,0
Mancanti| Non applicabileg 4 5,3
Non risponde 3 40
Totale 7 9,3
. Totale 75 100,0

Ben I'85% dei centri dichiara di poter disporre di un numero appena sufficiente di medici

nelle proprie strutture. Di questi, il 28% dichiara addirittura di non averne a sufficienza. In

generale, anche le altre figure professionali sono considerate in numero appena sufficiente

rispetto ai bisogni della struttura, evidenziando problemi in termini di disponibilita di risorse

umane.




Dom. 6) Indicare le fonti di finanziamento della struttura (possibili piu risposte):

Pct of Pct of

Dichotomy label Name Count Responses Cases
Pubbliche D 6A 52 28,6 0,z
Private ) DW6B 44 24,2 59,5
Dopazioni il Tl : ' ‘D 6C 61 33,5 2,4
Altro D 6D 25 13,7 33,8

Total responses 182 10G,0 245,9

1 missing cases; 74 valid cases

In genere le strutture cattoliche intervistate finanziano la loro attivitd con risorse
provenienti da donazioni (indicato nel 33,5% delle risposte da ben 82,4% dei rispondenti).
Questo potrebbe essere un motivo dell’esiguita delle risorse umane impiegate nelle
strutture.




Frequency

L’attivita pastorale e le reti territoriali di sostegno

Dom. 7) Esiste un programma pastorale della Chiesa locale dedicato specificamente

al tema delle cure palliative?

Dom. 16) Indicare se esiste una catechesi specifica per la pastorale in tema di cure
palliative:

Dom. 23) Esiste un organo di coordinamento pastorale che si occupa di cure

palliative?

Esistenza di programmi pastorali
60 50

Esistenza di catechesi specifica per le cure pallia

40 4
30 4

20}

Frequency

St Sl NO

Esistenza di programmi pastorali

Esistenza di catechesi specifica per le cure palliative

Organo di coordinamento pastorale

Frequenza Percentuale Percentuale Percentual
valida cumulata
Validi SI 22 29,3 31,9 31,9
NO| 47 62,7 68,1 100,0
Totale 69 92,0 100,0
Mancanti Non risponde 6 8,0
Totale 75 100,0

Il 77,8% dei centri intervistati lamenta la carenza di programmi pastorali della Chiesa
specifici sulle cure palliative; il 68,1% l'assenza di organi di coordinamento pastorale; il

64,3% di una catechesi appropriata.
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Dom. 10) Indicare se si ricorre a delle risorse spirituali e specificare quali in

particolare:

Risorse Spirituali
(Value tabulated = 1)

Pct of Pct of

Dichotomy label Name Count Responses Cases
Sacramenti : 7 - D.10A 70 29,5 93,3
Visite pastorali . D BB 68 26,7 90,7
Funerali DﬁlOC ) 53 20,8 70,7
Aiuto al. momento del lutto D ubaaE v 64 25,1 85,3

Total responses 255 100,0 340,90
0 missing cases; 75 valid cases

Per quanto concerne il culto cattolico, in molti centri € assicurato il ministero dei
Sacramenti, (indicato nel 27,5 delle risposte dal 93,3% dei centri), nonché le visite
pastorali a cura, per il 92,6% di sacerdoti, ma anche di religiosi/e e laici. Le strutture si
occupano anche di organizzare il funerale, che generalmente si svolge all'interno del
centro; il servizio pastorale collabora attivamente nel dare il proprio aiuto al momento del
lutto (indicato nel 25,1% delle risposte da ben 1'85,3%).

Dom. 11) Se alla domanda 10 ha indicato la voce “sacramenti”, specificare quali

sono celebrati (possibili piu risposte):

Sacramenti
(Value tabulated = 1)

Pct of Pct of

Dichotomy label Name Count Responses Cases
Fucaristia D 11A 68 31,3 97,1
Unzione malati D 11B 67 30,9 95,7
Riconciliazione D 11C 56 25,8 80,0
Battesimo D 11D 26 12,0 37,1

Total responses 217 100,0 310,0

b missing cases; 70 valid cases

Come si evince dall’analisi dei dati, quasi nella totalita dei centri & assicurato il
ministero dei Sacramenti (Eucaristia, Unzione degli Infermi e Riconciliazione). Meno
frequente & la somministrazione del sacramento del battesimo (indicato nel 12% delle
risposte dal 37,1% dei centri).
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Dom. 17) Nella vostra struttura sono organizzati dei corsi di formazione pastorale
sanitaria con speciale attenzione alle cure palliative?

Dom. 18) In genere, in che forma?

Dom. 19) Con quale frequenza?

Dom. 20) Di quale durata?

Dom. 21) In questi corsi si pone attenzione specifica alle problematiche pastorali
connesse con le cure palliative?

Dom. 22) Nella vostra struttura si affrontano questioni etiche connesse

Corsi di formazione pastorale

Frequenza Percentuale| Percentuale Percentualel
valida cumulata
Validi Sl 36 48,0 51,4 514
NO 34 453 48,6 1000
Totalg 70 93,3 100,0
Mancanti Non risponde 5 6.7
Totale 75 100,0 |

Genere di forma del corso Frequenza del corso

20

Frequency

1 volta ogni 3 mesi

ua volta fanno

Frequency

=}

Seminario interno due volte 'anno almeno 1 volta al me

Convegno Aftro

Genere di forma del corso Frequenza del corso

Il 51,4% dei centri intervistati organizza corsi di formazione pastorale sanitaria rivoiti
principalmente al tema delle cure palliative. In genere questi corsi assumono la forma di
seminario interno, sono organizzati principalmente almeno una volta all'anno ed durano da
1 a 3 giorni. Durante i corsi si affrontano problematiche pastorali inerenti alla fine della vita

(89,9%), all’approccio con il paziente (92,8%) e all’utilizzo dei farmaci (81,5%).
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Dom. 25) Indicare le realta con cui si sono sperimentate forme di collegamento

pastorale sul territorio e il grado di soddisfazione rispetto ai risultati di tale

collaborazione:

Diocesi

non soddisfacente

Non molto soddisface

Missing

bbastanza soddisfac

Motto soddisfacente

Volontariato/Associazionismo

Missing

non soddisfacente

Non molto soddisface

Molto soddisfacente

Parrocchia

non soddisfacente

Missing

Molto soddisfacente Abbasta n_z_aiod‘d__lsfac

NGOs cattoliche

non soddisfacente

Non molto soddisface

Abbastanza soddisfac

Ito soddisfacente

Missing

Nei casi in cui sono state sperimentate forme di collaborazione con realta del territorio,

queste si sono rilevate molto soddisfacenti con le NGOs cattoliche (44,4%), e in

prevalenza, abbastanza soddisfacenti le collaborazioni con diocesi, parrocchie, con

strutture sanitarie, del volontariato e dell’associazionismo laico.




L’attivita assistenziale

Dom. 28) Indicare la tipologia delle prestazioni mediche offerte dalla struttura in
oggetto nel 2003:

Tipologia delle prestazioni mediche
(Value tabulated = 1)

Fct of Pct of

Dichotomy label Name Count Responses Cases
Teraple farmacdlogica 10 16,7 94,6
Terapia antalgica/dolore 72 11,0 97,3
Supporto. nutrizionale 65 9,9 87,8
Fisioterapia 56 8,5 75,7
Riabilitazione 49 7,5 6o, 2
Sostegno alla famiglia 68 10,4 91,9
Teleassistenza a domicilio 34 5,2 45,9
Formazione del caregiver 51 7,8 08,9
Rapporti con il medico di famiglia 42 6,4 56,8
Sostegno al famigliari nella elaborazion 59 9,0 79,7
Presa in carico di un progetto assistenz 40 6,1 54,1
Coinvolgimento dei familiari nel program D 50 7,6 67,6

Total responses 656 100,0 886, 5

1 missing cases; 74 valid cases

Le prestazioni mediche offerte privilegiano la terapia antalgica/dolore (indicata dall'11%
delle risposte dal 97,3% dei centri rispondenti), segue la terapia farmacologica. E offerto in
molti centri (10,4% delle risposte espresse da circa il 92% delle strutture) il sostegno alla
famiglia ed anche una buona percentuale di centri offre, come prestazioni mediche, il
supporto nutrizionaie.
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Dom. 30) Per ciascuna tipologia di pazienti, indicare la fascia di eta in cui si
collocano la maggior parte di coloro che hanno avuto accesso ai servizi della
struttura nel 2003:

Persone con altre malattie infettive Persone con Aids in fase terminale
10 30

<@

204

(&2}

S

3 . z
c C
<] [0
3 >
o o
1 o
w 0 L L 0]
0-18 19-65 66 e oltre 19-65 66 e oltre
Persone con altre malattie infettive Persone con Aids in fase terminale
Oncologi Persone con patologie croniche degenerative
40 30
30
20 4
20
10 4
10 4 -
(8]
C
(]
>3
o
[0
0] L 0]
0-18 19-65 66 e oltre 0-18 19-65 66 e oftre
Oncologi Persone con patologie croniche degenerative

Come possiamo vedere dai grafici, la fascia di eta in cui si collocano la maggior parte dei
malati di Aids in fase terminale, quelli con altre malattie infetti e gli oncologici € compresa
tra i 19-65 anni, mentre le persone con patologie croniche degenerativi hanno oltre 66

anni.
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Dom. 32) L’intervento terapeutico privilegia:
Interventi terapeutici

(Value tabulated = 1)

Pct of Pct of

Dichotomy label Name Count Responses Cases
Aspetto farmacologico « = DiBpK 65 46,1 94,2
Aspetto psicoterapeutico D 32B 46 32,6 66,7
Aspetto riabilitativo D 32C 30 21,3 43,5

Total responses 141 100,0 204,3

6 missing cases; 69 valid cases

Sicuramente, l'intervento terapeutico privilegia I'aspetto farmacologico (indicato nel 46,1%
delle risposte da ben il 94,2% dei centri), anche se & presente, in una buona percentuale

di centri, 'aspetto psicoterapeutico e riabilitativo.

Dom. 33) In quale percentuale ritiene che oggi muoiano con dolore fisico i malati

che necessitano di cure palliative? (una sola risposta)

Percentuale di malati che muoiono con dolore fisi

40

30 o

20 4

10 4

Frequency

o

10-20% 30-40% oltre il 50%

Percentuale di malati che muoiono con dolore fisico

Il 52,2% dei centri ha risposto che i malati che muoiono con dolore fisico sono tra il 10-
20%, purtroppo il 36,2% delle strutture dichiara che oltre il 50% dei malati muore con

sofferenze fisiche.
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Dom. 34) Indichi in ordine di importanza, partendo dalla piu importante (1) a quella
meno importante (3), le prime tre componenti che secondo la sua esperienza
aiutano a diminuire la sofferenza globale del morente (segni il numero 1, 2, oppure 3
nella casella vuota accanto alla voce prescelta, per indicare l'ordine nella

graduatoria):

Terapia antidolorifica

Frequenza Percentuale Percentuale Percentuale
valida cumulata
Validi 1 posiziong 31 41,3 64,6 64,6
2 posizioneg 5 6,7 10,4 75,0
3 posizione 12 16,0 25,0 100,0
Totalg 48 64,0 100,0
Mancanti non applicabile 24 32,0
non risponde 3 4.0
Total 27 36,0
Totale 75 100,0

Il 64,6% dei centri intervistati pone come pili importante la terapia antidolorifica nell’aiutare
a diminuire la sofferenza globale del morente, segue il sostegno della fede e il sostegno
della famiglia.
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Dom. 35) Quale delle definizioni sottoelencate si avvicina di piu alla tua idea di

“accanimento terapeutico”?

Definizione che si avvicina all'idea di accanimento terapeutico

Frequenza Percentuale Percentuale Percentuale
valida cumulata
Validi Cio che viene 21 28,0 29,6 296
fatto contro la
volonta del malato
Cid che non reca 35 46,7 493 78,9
miglioramento alla
qualita di vita del
malato|
Cio che non reca 13 17,3 18,3 97,2
miglioramento alle|
attese del malato
Altro 2 2.7 2.8 100,0
Totale) 71 947 100,0
Mancanti non applicabile 2 2,7
Non risponde 2 2,7
Totale 4 53
Totale 75 100,0

Per il 49,3% dei centri rispondenti, la definizione che si avvicina all'idea di accanimento

terapeutico e: “Cio che non reca miglioramento alla qualita di vita del malato”.

Dom. 36) Con chi si discute come affrontare la morte del malato?

Con c¢hi

affrontare la morte

(Value tabulated = 1)

Dichotomy label

Seine -parlaston 4l malato

Raramente si

Si

Non

L.

Y missing cases;

affronta con il malato
Ingenere si disgute solo con i parenti
51 discute solo tra gli operatori
lascia gestire al sacerdote

31 lascia gestire allo psicologo

se ne discute con nessuno

70 valid cases

Name Count
DiseH 45

D_36B 21

D 36€ - 45

D 36D 17

D 36E 9

D 36F 5

D 36G 1

Total responses 143

Pct of
Responses

3L,5

Pot
Cases

O f

64,3
30,0
64,3
24,3
12,9

7,1

In molti centri, si discute come affrontare la morte del malato soprattutto con i parenti, ma

anche con il malato stesso.




