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Prefazione

di Ferruccio Fazio

Lo sviluppo dell’Oncologia Medica, con trattamenti mirati e altamente
specialistici, ha visto, negli ultimi anni, il riconoscimento di indiscutibili
successi. Nonostante cid, assistiamo a un incremento esponenziale della
patologia tumorale. I nuovi casi diagnosticabili si collocano intorno ai
250.000 ogni anno. A questo dato, va correlandosi I’aumento dell’aspet-
tativa di vita, la sempre piu frequente cronicizzazione della malattia, la pos-
sibilita di garantire, in numerosi casi, una prognosi favorevole. Tali cam-
biamenti fattuali nella definizione operativa stessa di Oncologia Medica
hanno positivamente allontanato questa disciplina dal feroce tabu mortifero
che per un lungo tempo ha tristemente definito la sua connotazione preva-
lente, aprendo la strada a una differente concezione del malato oncologico,
e alla modificazione di un modello medico imperante. Termini quali
“umanizzazione” e “centralita del paziente” si sono imposti alla nostra at-
tenzione, contribuendo a modificare I’espressione culturale e pragmatica di
un modello assistenziale. Essi hanno partecipato a determinare 1’esigenza,
in ambito sanitario e territoriale, di identificare forme alternative di assi-
stenza e sostegno. La risposta del mondo del volontariato ha colto pronta-
mente le modificazioni che andavano attuandosi, nel modello medico e in
quello sociale. Gli ultimi decenni hanno assistito alla nascita di espressioni
di multidisciplinarieta nell’assistenza, caratterizzate da un forte senso sup-
portivo da parte dei cittadini facenti parte del mondo dell’associazionismo.

Intervenire su una visione della salute globale significa introdurre
I’idea di un benessere unitario, di una promozione attiva e responsabile edi-
ficata su una sempre pil radicata sinergia tra la rete ospedaliera, la rete di
sanita pubblica collettiva e la rete dei servizi territoriali. Un volontariato
moderno aderisce alla necessita di organizzazione e condivisione, insieme
con le istituzioni, di co-costruzione di servizi a favore dei cittadini svantag-
giati. E il nostro Paese apre la riflessione sulla cultura della solidarieta in
tempi lontani. Gli anni Settanta segnano un importante momento evolutivo
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all’interno delle associazioni di volontariato. E proprio di quel periodo la
maturazione di un’identitd sempre piu consapevole, sancita dalla stesura
della Carta dei Valori del Volontariato (un autentico esercizio di scrittura
collettiva promosso da FIVOL e Gruppo Abele nel 2001), capace di deli-
neare i principi, i valori e la deontologia stessa della figura del volontario,
che negli anni ¢ andata sempre piu articolandosi. La legge quadro 266/1991
ha definito poi i criteri di identificazione e riconoscimento del volontariato,
evidenziato standard di efficienza e professionalita nell’erogazione dei ser-
vizi e specificato i rapporti di appartenenza con le amministrazioni pubbli-
che. La riforma del Titolo V della Costituzione ha ribadito la promozione di
un sistema di corresponsabilizzazione delle forze del volontariato nelle po-
litiche sociali, promuovendo I’'impegno ad andare verso una progettazione
congiunta tra Istituzioni e associazioni nella gestione dei servizi. Da una
valenza prevalentemente assistenziale siamo passati all’attuazione di un si-
stema di welfare moderno, capace di concentrare un’attenzione privilegiata
nella prevenzione e promozione del benessere del singolo cittadino e della
comunita tutta. Gli ideali di partecipazione, gratuita e solidarieta hanno
mosso i loro passi nell’intento di intervenire contro 1’emarginazione e il de-
grado, costruendo vere e proprie reti di solidarieta.

Il volontariato sanitario ¢ ormai considerato un’autorevole risorsa. Il
terzo settore, genericamente denominato “non profit”’, segna ormai nella
societa italiana una presenza articolata e di assoluta robustezza. Sono mol-
tissime le associazioni che si muovono a favore degli individui svantaggia-
ti, attivando circolarmente una cittadinanza attiva e partecipe. In particola-
re, il volontariato oncologico vede il riconoscimento di una realta vastissi-
ma di organizzazioni che hanno in comune il carattere privatistico, operante
senza scopo di lucro e autenticamente solidaristico. Esse, attraverso specifi-
che attivita, producono servizi di utilita sociale in grado di redistribuire ri-
sorse a vantaggio dei singoli cittadini e si caratterizzano per una presenza
capillare in contesti differenziati: ospedalieri, domiciliari e territoriali.
L’interesse nei confronti del volontariato oncologico registra un ampio in-
cremento da parte di fasce eterogenee di popolazione. Giovani e anziani,
generazioni diverse che si incontrano e promuovono legami sociali, che si
uniscono in una cultura di solidarieta, di condivisione e di supporto delle
categorie pit deboli. In nessun altro contesto sociale vediamo delinearsi
“reti” con queste specifiche caratteristiche.

Tra le possibili motivazioni a spiegazione del crescente interesse da
parte dei cittadini nei confronti del volontariato oncologico, ¢ possibile rin-
tracciare la sempre piu frequente cronicizzazione della malattia oncologica,
che vede spesso il perdurare del disagio e del malessere in un tempo esteso
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ed estensibile. Il paziente e la famiglia sono costretti a forti riorganizzazioni
della quotidianita, con I’esigenza di inglobare nell’idea di normalita la pre-
senza della malattia. [’azione del volontario, soprattutto in specifici conte-
sti, diventa fondamentale. E la possibilita per pazienti e familiari di poter
condividere un percorso complicato e doloroso ¢ fonte di rassicurazione e
benessere. In ambito oncologico, il volontariato si struttura quindi princi-
palmente come tessitura di relazioni sociali. Relazioni sociali che diventano
legami e ci obbligano ad avviare una riflessione attenta in merito all’assi-
stenza e ai servizi rivolti ai cittadini.
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Premessa

di Barbara Burallie Domenico Amoroso

L’idea di scrivere un manuale dedicato al mondo del volontariato on-
cologico nasce da un’esigenza vissuta “sul campo” con le associazioni di
volontariato che si muovono intorno all’Oncologia Medica e alla Psicon-
cologia. ’ambito sanitario si confronta quotidianamente con l’intervento
dei volontari, che sempre piu spesso organizzano la loro attivita in stretta
sinergia con i reparti ospedalieri, i day hospital e gli hospice. Numerose as-
sociazioni di volontariato sviluppano progetti di assistenza e supporto do-
miciliare per quei pazienti che, una volta usciti dall’ospedale, sono costretti
a proseguire le cure a casa. La divulgazione di modelli culturali di preven-
zione primaria e secondaria si muove a partire proprio dall’azione capillare
e diffusa del mondo dell’associazionismo. Il volontariato costituisce quindi,
alla luce di quanto esposto, una realta complessa e radicata.

Il volontario oncologico, in particolare, si muove su territori larga-
mente differenziati e incontra pazienti, familiari, operatori sanitari e figu-
re spirituali che si interfacciano, spesso utilizzando linguaggi molto di-
versi, con la precisa necessita di costruire percorsi di reciproca compren-
sione e approvazione, di definire confini di azione, di mantenere salda
una visione di centralita del paziente e dei familiari. I principi di solida-
rieta e partecipazione, condivisi e affermati dalle associazioni di volonta-
riato, vanno cosl a incrociarsi a costrutti che attengono alla cooperazione
e alla gratuita degli interventi.

Le associazioni di volontariato accreditano la loro opera su percorsi di
formazione che, negli anni, sono andati sempre piu affinandosi, proponen-
do approfondimenti specifici nell’approccio a tematiche oncologiche e psi-
cologiche. E ormai condivisa ’idea di una formazione permanente, perso-
nalizzata e caratterizzante. L’intento di questo manuale si muove proprio in
questa direzione. Nell’idea fondata di condividere un linguaggio comune,
costituito dalla voce rappresentativa delle migliori e pitt qualificate realta
associative italiane. Gli esperti che hanno contribuito a caratterizzare il ma-
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