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L’HOSPICE KIKA MAMOLI
DI BERGAMO, LUOGO DI
CURA PER | PAZIENTI

TERMINALI

Consuelo Rota *

“Tutto cio che resta da fare quando

~ T

non c

Cosi Cicely Saunders, infermiera,
assistents sociale e medico, fon-
datrice nel 1967 del primo Hosgoi-
ce in Europa, il Saint CGhristopher's
Hospice di Londra, sintetizzo il si-
gnificato di Cure Palliative. Il ter-
mine palliativo deve la sua origine
al “pallium™, il mantello in uso anti-
camente, che San Martino di Tours
divize a meta per coprire un pelle-
grine incontrate lungo il cammino.
L'Organizzazione mondiale della
sanita definisce le Cure Palliative
(C.F) come un “approccio che mi-
gliora la gualith della vita dei pa-
zienti & dei familiari che si trovano
ad affrontare | problemi connessi a
una malattia che mette a rischio la
vita, attraverso la prevenzione ed il
scllievo della =offerenza per mez-
zo della precoce identificazione e
del trattamento del dolare e degli
altri problemi fisici, psicosociali e
spirituali®.

La definizione dellOMS include

e piu niente da

fare”

non sclo la malattia oncelogica,
ma anche altre situazioni di ma-
lattie croniche degenerative a esi-
to infausto, L'OMS pracisa inoltre
che 'approccio palliativo & diret-
to al “paziente ed alla sua fami-
glia”, dando a guesto termine una
accezione ampia, di persong per
lui =ignificative, che stanno viven-
do con lui una esperienza di sof-
ferenza.

Credo che mai come nell’ambi-
to delle Cure palliative la “cura” si
fondi su un paradigma simbolico-
relazionale, in cui il paziente & con-
siderato membro di un gruppo so-
ciale del guale fanno parte vivi
morti, parenti & conoscenti e tal-
volta la comunita stessa (Scabini-
Cigoli).

L'obiettive delle CG.F. & guello di
“affermare la vita & guardare alla
maorte come ad un processo nor-
male"”, e non intende quindi *ne af-
frettare né ritardare la morte”, of-

*] Infermiera dal 1981 presso |'Azienda cspedaliera Ospedali Riunit di Bergamo, ora Azienda Dspeda-
le Fapa Giovanni XXl Dal 2007 lavora nell'Unita Operativa Complessa di Cure Palliative, presso IRo

soice Kika Mamoli,

Mell'AA, 2008-2009 ha conseguito il Master di prima livello in Cure palliative presso 'Universita de-
ali Studi Milano Bicocca e nell'a.d, 2009-2010 ha frequentato un corso di perfezicnamentn in Bioeti-
ca presso Universita di Padova. Sttualmente laoreanda del corso di laurea magistrale in Scienze per
il Lavoro Sociale & le Politiche di Weltare presso la facolid di Scienze Folitiche e Sociali dell’ Universi-

ta Caftolica di Milano.
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Figura 1 - Lingresso dell' hospice Kika Mamoli

frendo alle persone ammalate “un
supporto che le aiuti a vivere atti-
vamente per quanto possibile fino
alla fine".

L'HOSPICE KIKA MAMOLI

Mel novemnbre del 2008, I'Hospi-
ce di Borgo Palazzo di Bergamo,
& stato intitolato a Kika Mamaoli,
volontaria e presidente dell’Asso-
ciazione Cure Palliative, morta nel
“sun” Hospice il 14 luglio del 2005,
L'Hospice Kika Mamaoli & una strut-
tura con dodici camere singo-
le, dotate di bagno, letto aggiun-
to per un familiare, frigorifero, tele-
fono, televisione e la possibilita da
parte del malato ricoverato di per-

SICP AL

Societd laliona di Cure Pallictive

sonalizzare la propria camera con
oggetti, guadri, fotografie o altro.
L'Hospice, che si sviluppa su un
pianc con un ampio corridoio con
grandi finestre, ha due soggiorni,
la cucina, la cappella, due ambula-
tari di terapia del dolore ed un day
haospital.

Gia dalla struttura e dall’arredo si
possono individuare le prime diffe-
renze tra un hospice @ un reparto
di degenza ospedaliern, ma sono
sopratiutto 'assenza di “regole” di
tipo ospedaliero che fanno la diffe-
renza. Cueste si traduconeo in pre-
senza costante dei familiari, non
solo acoettati ma accolti, senza li-
miti di numerc e orari se non de-
terminati dal paziente stesso, libe-
ro accesso al bambini, accettazio-
ne delle personali abitudini del pa-
ziente e della famiglia, liberta nel-
la scelta degli alimenti, particolare
attenzionea alle relazioni interperso-
nali, con I'obiettiva di garantire per
il paziente il massimo confort.

La differenza sostanziale consiste
nella attenzione da parte di tutto il
personale al benessere del pazien-
te che si concretizza in controllo
dei sintomi attraverso una terapia

efficace, elevati livelli di assistenza
infermieristica personalizzata, at-
tenzione al confort ma soprattut-
to nella importanza agli aspetti re-
lazionali ed emozionali per il qua-
le il personale di assistenza a i vo-
lontari hanno ricevuto specifica
formazione, In fospice il pazien-
te non & soggetto ad orari fissi e
predeafiniti, come in ospedale. Pro-
prio perche 'assistenza & altamen-
te personalizzata, si cerca, nel limi-
te del possibile, di rispettare tem-
pi ed abitudini del malato, coinvol-
gendoelo il pil possibile nei proces-
si di cura.

Cuesti prevedono, se il paziente
lo gradisce, terapie complemen-
tari, non convenzionali, come la
musicoterapia due volte la setti-
mana, la pel therapy con il cane
una volta la settimana ed il Nurtu-
ring Touch {una particolare tecnica
di massagqio per trasmettere vici-
nanza, quiete e gentilezza) pratica-
to da operatori e volontari apposi-
tamente formati, ogni volta che il
paziente lo richieda.

MODALITA DI ACCESSO
AL RICOVERO IN HOSPICE

All'Hospice accedono pazienti che
richiedono un elevato livello assi-
stenziale, che abbiano ridotta au-
tonomia funzionale ef/o compro-
missione dello stato cognitivo o
pazienti che mantengono ancora
una buona autonomia residua, ma
caratterizzanti uno stato di fragilita
ad esempio di natura sociale.

Ci sono due possibilita di ricovero
in Hospice, il ricovero “definitivo”
che ha l'obiettive di accompagnare
il paziente sino all’evento morte; ed
un ricovero “di sollievo”, che & temn-
poraneo ed ha come abiettivo ap-
punto di *sollevare™ momentanea-
menta la famiglia dall'impegnativo
compito legato alla cura e all’assi-
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stenza del proprio congiunto. Ge-
neralmente i contatti con I'Hosoi-
ce pear la segnalazione dei pazienti
da accogliere per il ncovero avvie-
ne tramite | medici ospedalien, che
si nccupano dei pazienti fncovera-
ti presso le strutiure di degenza,
qualche volta da parte dei medici
di medicina primaria & molto spes-
so dai singoli cittadini che hanno un
proprio congiunto che necessita di
assistenza in cure palliative.

Di preferenza si propone alle fami-
glie un primo colloguio per com-
pilare attraverso dati anagrafici e
delle condizioni socio-sanitarie la
cosiddetta “scheda di segnala-
zione” ed imposlare un percorso
di valutazione multidimensionale
che verifichi il possesso dei requi-
siti previsti per il ricovero, per sta-
bilime la priorita e per avvicinare la
famiglia alla conoscenza delle cu-
re palliative e della specificita de-
ali obiettivi assistenziali.
Allinterno della nostra Unita Ope-
rativa Complessa, opera un'égqui-
pe multidisciplinare composta da:
18 infermieri, 5 Operatori Socio
Sanitari, 2 ausiliari, 1 coordinatore
infermienstico, 5 medici, 2 psico-
logi, 1 assistente spirituale, 2 con-
duttori e 2 cani per la pet therapy,
un musicoterapista, oltre 100 vo-
lontari dell’ ACP.

LA SPECIFICITA DELLE
CURE PALLIATIVE

*Lo scopo delle Cure Palliative &
guello di ottenere la massima qua-
lith della vita possibile per il pa-
ziente ed i suoi familiari” (V. Venta-
fridda 1997).

Una piena promozione della quali-
ta della vita deve prevedere il con-
trollo ded dolore fisico-psicologico-
sociale e spirituale, e la continuita
delle cure prestate al malato ed ai
familiari.

La filosofia palliativa considera il
maoarire come un evento naturale
della vita @ mira a realizzare i se-
guenti obiettivi:

- glleviare la sofferenza fisicaed i
sintomi: attraverso la terapia del
dolore e la riduzione di sintomi
quali la nausea, il vomito, I'in-
sonnia, I'ansia, la regressione,
conservando per guanto possi-
bile la coscienza del paziente.

= Coinvolgere il paziente ed i fa-
miliari nei processi decisionali ri-
guardanti le cure: la buona co-
municazione tra I'équipe curan-
te & gli assistiti contribuisce a
creare un clima di collaborazio-
ne e di reciproca fiducia nel de-
finire ed attuare un piano assi-
stenziale personalizzato.

- Prendere in carico il pazien-
te in modo olistico: ciascuno &
persona in quanio corpo, men-
te, spirito @ relazioni. Linsieme
delle competenze multidiscipli-
nari dell'éguipe permette di ga-
rantire un’assistenza specializ-
zata costante al malato ed alla
sua famiglia, onorandone la di-
gnita.

Un ruolo di particolare rilievo in

Figura 2 — Pet tharapy in hospice

questo senso & quello dal volon-
tario, che attraverso il supporto
pratico e umano, grazie ad un
ascolto empatico ed all’atten-
zione delle esigenze familiarn,
si inserisce nel percorso di cu-
ra teso ad alleviare la sofferen-
za ed umanizzare il marire. | no-
stri volontari seno presenti ogni
giorno in Hospice, dalle 8.30 alla
21.00 circa, con turnazioni che
prevedono la presenza di alme-
no due voloniari contemporane-
amente per due ore nelle qua-
li fanno compagnia, giocano a
carte, leggono per i pazienti,
aiutano durante il momento dei
pasti. Ineltre mantengong con-
fortevale "ambiente curando ed
occupandosi delle numerose
piante, addobbano gli ambienti
durante il periodo natalizio e pa-
squale e si prodigano in raccol-
te fondi durante le diverse mani-
festazioni che 'ACP promuove
frequentemente su tutto il terri-
torio della provincia,
Promuovere la qualita della vita:
assecondando quanto pil pos-
sibile | desideri e le convinzioni
dei pazienti.
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Figura 3 — Pef therapy in hospice

— Sostenere la famiglia nel lutto:
durante il ricovere del pariente
ed anche dopo attraverso la di-
sponibilita di eventuali percorsi
con gli psicologi.

CURA COME
SOLLECITUDINE ETICA

La cura secondo una definizio-
ne di Erikson & I"interessamento
in costante espansione verso cit
che & stato generato per amore,
necessita o caso e che supera 'a-
desione ambivalente ad un obbli-
go irrevocabile”. Curare & molto di
pit che accudire. Nella cura & in-
trinseco I'alteggiamento verso la

s , »
’x%‘g?/ SOCIETA
P TALIANA
\"?}1 J DI CURE
< L] PALLIATIVE
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relazione, il nutrimento verso il le-
game.

Per noi infermieri la cura & vera e
propria “essenza” del nostro lavo-
ro, & sosianza ontologica della no-
stra idenlita professionale ed il va-
lore fondamentale del proprio agi-
re quotidiano.

L'agire professionale dunque si ra-
dica in una precisa modalita del
sentire da cui scaturisce il gesto
autentico di cura. Heidegger di-
rebbe “la cura come esistenziale
dell'esserci” Letica della cura in-
fatti nasce da uno sguardo capace
di sentire. Sentire € quardare |'altro
nella sua integrita, e nella fragilita
che la malatiia, specie quella ter-
minale comporta.

La malattia quella grave in partico-
lar modo, blocca la persona, “pa-
ralizza" qualsiasi cosa stia facen-
do, senza rispettare nessuna del-
le sue esigenze, dei suoi progetti
e dei suoi diritti. Porta in un luogo
lontano da tutto cid che I'uomo ha
sempre conosciuto come se stes-
so, il suo ambiente, € ogni sua si-
curezza. Diventa la padrona della
vita, scandendone ritmi @ momen-
tl, condizionandone le scalte.

Chi soffre chiede principalmente
il nostro ascolto garbato, che ten-
ga conto del proprio sentire, com-
prendere e legittimare le emozioni
provate. Il ispetto & paradigma ini-
ziale della cura autentica, & il senti-
mento e I'atteggiamento della tra-
scendenza individuale, con il qua-
le cogliere I'altro nella sua alteri-
ta e diversita, permettendoci di ri-
spondere ai suoi concreti bisogni.
Rispetto ed empatia quindi che ci
permettano di sospendere il no-
stro giudizio e di ritirarci con pudo-
re dalle pretese di un sapere tec-
nico-scientifico che sa gia tutto in
anticipo.

Mettere un pezzo del proprio man-
tello sulle spalle di chi ha bisogna.
non & un gesto buono di per se.
Offrirlo si. facendo capire che si &
disposti davvero a donarlo, stan-
do in aitesa che sia I"altro a sce-
gliers per s,

Uno dei motti che sostengono I'at-
teggiamento di operatori e volon-
tari del nostro Hospice &: “sono qui
se hai bisogno”. E necessario la-
sciare che siano | pazienti a tenere
il ritmo della relazione, della cura.
Bisogna essere attenti a non con-
fondere i propri bisogni, desideri e
valori con quelli del paziente e del-
la sua famiglia. Occorre mantene-
re la giusta vicinanza affinche ci si
possa distinguere reciprocamente
e definirsi.

CURA ANCHE NEI
CONFRONTI DEGLI
OPERATORI

E molto difficile stare accanto a chi
muore: mette a dura prova le no-
stre certezze, crea ansia, promuo-
ve insicurezza ed impotenza. An-
che gli operatori hanno paura, an-
che gli cperatori soffrono.

Chi si prende cura di loro? Potreb-
be sembrare un paradosso, ma
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pazienti e famiglie sono spesso
"aiuto privilegiato per aumentare
la carica mativazionale, indispen-
sabile all’'operatare nel suo guoti-
diano agire. Mi commuovo sem-
pre pensando alle attenzioni di cui
i morenti sono capaci nei confronti
di chi si prende cura di loro.
Qualche sera fa un paziente dopo
aver suonato nel cuore della notte
per essere aiutato a recarsi in ba-
gno accomiatd la mia collega di-
cendole “ora riposa un po' anche
tu. Sei molto stanca. Hai fatto mal-
to per me™.

E poi il non sentirsi soli, ma par-
te di un’équipe, pur con tutte |e fa-
tiche che guesto a volte compor-
ta, per condividere dubbi, timori,
vissuti densi di una carica emoti-
va importante.

Spesso mi viene chiesto perche
ho scelto di lavorare in un hospi-
ce & come faccio a resistere ogni
giorno a contatto con persone
che so0, e spesso sanno, di mo-
rire a breve. |l singolo operatore,
per guanto preparatc e motiva-

Lo sviluppo delle Gure Palliative in Italia

I Italia 'atenzdane alle cure paliative st & sviluppata malta tardi, Aspetto ad
altri Paesi det Nord Eurcpa e agh Stati Uniti.

Si tratta di un approccio clinico-assistenziala, oltre che culturale, che rappre-
genta una piceola rivaluzione della medicing "moderna’, che ha fatto fatica a
‘penatrare” nel nostro Passa,

| prirni passi di questo lungo camming, sl mossers a Milano, dove nel 1977,
grazie ad una donazicne di Virgilio e Loredana Florani; venne istituita la Fon-
daziane Forani, un ente apalitico, aconfessionale, senza fini di lucro, con l'o-
Bigttivo di far ditfendeare anche in ltalia le C.R

Dirstiora scientifico dalla fondazione sard il dottor Vitloro Ventafmdda, pionicm pil)
importante per la diffusione dedla culturs anti-delore e per 1o sviluppo delle R
ilalizne. Graze a i nascaera nel 1987, la Socista taliana di Cure Palliative.

Con il pianc sanizaro nazionale 1998-2000 venne definita per la prima volta
I'aszistenza al pazienti terminali, oncologict @ non, come okbiettivo primario di
un progetto di continuita assistenziale ivolto a tutte le fasi della stoda natura-
le: dalla malattia, il cosiddatio "programma Hospice".

Il primo atta formale, fondamentale nalla storia delle SR in alia, fu l'emana-
zZione dela lenge 39 del 26 febbraio 1999 cha ha messo a disposizicne del-
le Regicni cospicui inanziamenti per sviluppara un programma nazionale per
la creazione di strutture residenziali di C.B in tuile le Bagioni italiane. Questa
legge fu fortemente voluta dali’allora ministro della Sanita Bosi Bindi dope un
difficile pedodo di scontri tra il mondo medico scientifico e 'opinicne pubbli-
ca appoggiata da malti media, conseguente al travolgente fenomena cona-
sciuto come il caso Di Bella®.

I *ciclone Di Balla”™ sia pure in maniera distorta, diede voce e visibilita media-
tica ai malati terminali ed alle loro famiglie proponendo drammaticaments la
guestione delle C.F. alopiniona pubblica italiana. La domanda stica amar-
gente di guel paricdo fu se era giusto accettare che un Servizio Sanitario Ma-
Zionale, che non forniva gratuitamente ai malati terminali farmact indispensa-
bili per |l controdo del dolere, erogasse farmaci di non provata efficacia coma
quelli previsti dalla terapia D Balla, E in questo periodo che associazioni di
volontariale appegaiale anche da oparaton sanitari particolarmants sensibi-
li, iniziarono a solectara | politic: & i responsabil defla sanita pubblica affinche
organizzassero senizi che si prendeszaro cura dei pazienti terminal, Alcu-
na di questa associazioni, iniziarono una raccolta fondi e la faticosa ricerca di
isliluzioni che e aiutasse a realizzare “il sogno® di un Hospice rella lor citld,
L 'applicazione della legge 39 ha consentito di passare in pochi anni dai pri-
mi tre hosoice (Avianc, | Fio Albergo Trivulzio di Milano 2 la Domus Salutis di
Brescia) & pil di 200 attuzlmente operanti nel territorio nazionala.
Successhvamente, la caparbieta e la pressiona di moltissimi soggetli, pubblic
a privati, sopratiutto delle Crganizzazioni di lerzo seltore, associata alla sen-
sibilita o donne e uomini presenti nelle Istituzioni, parmisero di arrivare all'ap-
provazione della legge guadno n, 38, 11 15 marzo 2010, insieme conguista &
punto i nuova partenza nella lotta contro 1a soffersnea inutile,

Grande novitd di quesla legoe & senza dubbio rappresentata dalla garan-
2ia "del diritlo def cittadino ad accadare alle C.F. ed alla terapia del dolore”.
E |z prima normmativa in Europa che obbliga un sistema sanitario ad oocupars
di C.F e delore in tuttf gli ambiti azsistenziali, in ogni fz2se della wia, par qua-
lungue rmalattia ad andamanta cronico ed evolutivo per la quals non esistono
lerapre o, cualors asistans, siano inadeguate o ineflicac ai fini della alabilics-
zZiona dalia malattia @ di un prolungamento significativa dells vita,

Quasta legge ponz incltre atlenziones alla specificta pediatrica e semplfica le
procedure di accesso al medicinall imeiegati nella terapia de! dolors in par-
ticolzrs: per gl oppioidi, fanmaci spesso fondamentali nel traltamenta effica-
ce del aclore, .
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to ed esperto, & inadeguato a ri-
spondere da solo ai vari bisogni
che esprimona i malati in fase ter-
minale; il lavoro d'éguipe dungue
indispensabile per paermettere a
ciascuno di esprimere al meglio
le proprie competenze, Stare quo-
tidianamente accanto a chi muo-
re richiede un ambiente coopera-
tivo nel quale i membri dell'égui-
pe possano discutere apertamen-
te dei problemi che si presentanc
nel lavorare costantemente con
persone che muoiono. Questo &l
senso ed il valore specifico degli
incontr settimanali d'éqguipe; mo-
menti preziosi per ascoltarsi, ri-
flettere crescere, nella consape-
volezza che assistere chi muore
ci porta a confrontarci con la no-
stra stessa mortalitd e che a volte,
nonastante gli sforzi, non si rag-
giunge 'obiettivo di garantire una
morte serana,

Da ultimo, ma non certo per im-
portanza, sentire continuamente
di possedere "una mente che non
sa"” (F. Ostaseski) e non stancarsi
mai di celtivarla, attraverso la for-
mazione, lo scambio, lo studio e
I'apertura alle novita.

Qualche volta gli Hospice sono
stati accusati di promuovera una
marte idealizzata, la "maorte feli-
ce"”, essi in realtd non promuo-
vona particolari “modi di morire”,
Cecily Saunders chiama il sistema
dell’Hosgice un “sistema ad alto
tasso di parsona & a basso tasso
di tecnelogia®. Questo non signifi-
ca come qualcuno talvolta bana-
lizzando le C.P. definendole “low
tach, high touch”, che queste sia-
no semplicements uno stare ac-
canto al malate che nan richie-
de mezzi o professionalita parti-
colar, ma solo un'attitudine uma-
na. Se quest'ultima & senz’altro ri-
chiesta, non pud perd prescinde-
re da una seria preparazions & for-

Le Cure Palliative a Bergamo

Lasperienza bargamasca nelle cure palliative, & nata in un clima di difficils ri-
flassione e dibattto sugl aspetti che rigaardano la fine dells vita came nel re-
cia d'llalia.

D&l 1987 ha sade presso gll Osoadall Riuniti di Bergamo, oggl Cepedala Pa-
pa Gigvanni XX, | Centro di C.F che svolge aftivita ambulatorala alfinter-
no dalfospedale e attivita domiciliare in collaborazions con "Azienda Sani-
laria Locale.

Mal 1989, grazie ad alcuni cittadini nacque I'Associazione Cure Pallative, con
intenta o impegnarsi persenaiments in qualita di volentar nal crendersi cura
in modo solicala dale persone malate di twwmora 2 dei lore familian e contem-
poraneamants di fare pressione sulls istituzion affinché organizzassaro ser-
vizl professionall cedicati ai pazienti in fase terminale. LACE in gueglh anni si
imeegnd in un'articolata attivila di informazions, comunicazions e formazione
rvolia al medicl ospedalier], a guell di medicina primaris, ad infesmier, psico-
ool ed assistenti social, alire che s promuovens diffusa iniziathe di sensibiliz-
Fagione rivolte al malati, parant, istituzion 2d enti local.
Contemnporanearmente, anche grazie ad una cossicus donazoneg da parte di
un “benefattore anonima” finalizzata alla raalizzazicone di un Hospice a Bergs-
mo, irizid dra raccolta di fondi con loslagsan "Bergamo ha un cuorg grande”,
ala guals la citadinanza aded con estrema genercsita.

Dal 1997 al 2000, PACE ristruttusd nall'ares dellex. Ospedale Neuropsi-
chiatrico il padighone Verga, masso a dizposizions dal’AsSL e realizzd Tho-
spice, consegnata all' Azienda Ospedaliera Ospadali Riuniti di Bergame,
per la gastions, Easo varra inaugurato a dicembre 2000 ed aperto nel gen-
naio 2001,

[al 2008, FU0CE ha esteso la sua attivita con Fapertura del serdzio di Dspe-
dalizzazione Comicliare (ODCH, un percorss sperimentala con autorzzazio-
na dalla Begiona Lombardia, (Delibera della giunta regicnale n. ¥180¢/2008 &i-
legato n. 1), Queslo servizio garantisce al pazienta al domicilic cure mediche,
assistenza infermiarstica, farmact e crasidi di tipo ospedaliera. Reguisiti per
accedere gl servizic sono: palalogia oncalogica, presunta aspettativa di vi-
& non supenora & 90 giorni, necassita di elevati ivelli di assisienza, presanza
di un caraghver a domicilio nelle 24 e, siluazione abitative compatibila con
auesto tige di assistanza,

Attualmente 'ODCR della nostra asenda viene svolia dal parsonala madi-
co aed infermieristico del'Hospics, che a rotazione svolge la sua attivita a
domicilio, affiancata dalle altre figure professionall dell'éguipe e dal volontar
dall AGP qualora va ne sia la necessita, £ un senizio che funziona agri gicr-
no, 24 ore su 24, con la cresa in carico del pazients attraverso le visite di mou-
fine, la dzeosta alla chiamata in caso o ugenza nalle 24 ore e la reperibilita
gttiva dalle ore 5.00 alle are 20.00, a farnitura o farmac, presidi ed ausili al
comiciio a seconda delle necessita dal paziente.

Furtroppo & un servizio che copre solo una parts limitata del territorio oerga-
masco, poiche ad oooi, sirivolge agll utenti residenti in citté ed in alcuni co-
miun: limitraf.

Attualmente nella Provincia di Bergamo sono coeratid anche alti ainogues Hea-

Sence:

*  Hospice Istituto Palazzolo di Bergama

= Hospice o Gorlage, presso la BSA 5. Giuseppe

»  Hozpice di Vertava, nella BSA della Fondazionse Gusenini

= Hozgice G Cerruti di Capriate S, Gervasio nalia BSA cei Camilliani

= Hozmice di Piazza Brembana, presso la BSA Fondazions don Stefano
Falla
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Modelli gestionali degli Hospice

Her tipa di geatione si intenda o natura gundica degli anti che harne la responsabilita lega'e degl hosoice afo sono
coinvel nala gastong organizzatva ed econamica delle strullure (locall, wienze, formitura, carsonale d sagreteriadan-
mnistrazions, ...} @'o cha sono cemait nalia gestions organizzatva ed ecoromica del perscnale di éguipe impegnalto
nal “ztivita assislensiale ai pazend imecici, special st infermian, operalon assistenzial,. ).

P in dettagio:

- Gestione pubblica, gusil gostiti eschsramente da endi cucbiic Azience Saritane, Aziende Ospecaliers, PAB ilstiu-
7o Pubbiiche ¢i asssianza e Beneficienza). ASP Adiende d Senviz ala Persona)l d diritlo puboico. IRCCS {istitu-
fi i Ficowsro @ Cura a Carallere Scendifco), Polainic: Universilan, Endi local ed altre stiuzicnl di divtlo cubtdco jes:
Fonoanion pubbiiche)

- Hospioa Privat, queli gestid esclusivamento da Enti, Sooiath, Ospedali o Clinicha privata che hanno le seguenti for-
me giurigiche. Sociata di capitall (spa, sr,...) o Socield o parsone [sas, ang)

Hospice del Terre sattore, qualll gestid esclushvamenrts da Enti ea Organizzazioni ehe coerano pincipalmeante sonza sco-
oo i luero: Fondazioni o dirtie odvate, Assockizioni, Cooperative Social, Croaniezazioni di Volontariato, srti religiosl, ...

- QCestione Mista, gueli gastiti da almeno due EniiOrganizrazion gi natura givridica diversa: pubblico-prvato, pubb'i

co-terza sellom, privaso-lenzo setfors,
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Tabetla 1 - Hospice e posti letin operativi, per tipo di gestione (dati reali 2006 ¢ 2009)
Hota: Abbweyiarioni utifizzate: PLH = Posti LetioHospice; v.a. = valore assolulo

Consider=ndo i 168 hospice operativ 2 giugno 2009, Iz maggicr parte risultano a gestions pubblica (20 strutture, pari al
$4,5%), sequiti dagli hospice geslili da organizzazioni del terzo seltore (35 strutture, pari &l 21,2%), gagli hossice a ge-
sticne mista od intine ga guelll privati,

Confrontanan | dat! reall del 2009 con queli dal 2006, 5 pud notane come in quosto penodo i Sia stato un incramsan-
lo il numers degl kospice a gestions pubklica (dal 57,4% al 54,6%), ma soprattutc un forte noremento degll Hoso-
oo a gestions mista ([cresciuli dal 8.5% al 17%). Si preveds che cuasta tendenza orientata varso una soluzions gesto-
rale misla, quasi semorz di lipo pubblice-privaco, potrebbe incrementarsi diterionmenta nei oressime anni, quanado di-
verieranno operalid | nuoed Rospece attusimenta in fase di realivrazicne. Negh ultimi anri, nfalll, soro siate proono le o
ganizzazicni d lerro satiore a dare un coniributo fondamertale per Nallnarione del N Hiospice, proponendosi come
=000e di supoorto caped d integrare i loro modell d crganizzanone e gestone de parsonae di sgeepe i mode effi-
cace ed ohiciente. ollerendo a contermnps vantagg darivanlti dal contenimenlo ol CoS G strulla che spesso nsulis-
ni & canco degi entl punblicl,

Fonte: Fumo Zucco (& cura di), Hospice in ltalia. Seconda rilevazione ufficiale 2010
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Tabella 2 - Hospice e posti letto di degenza gid operativi a giugno 2009 e previsioni per il 2010, per Regione

Al primi posti della graduatoriz & giugno 2008 roviamae la Lombardia (0,68 posti latto per 1(j.DDD abitanti) e I'Emilia-Ro-
magna (0,50 posli letto par 10,000 abitant). S| distinguons la Basilicata (0,75 gost letto per 10.000 abitanti con 4 ho-
splce) e il Molise icon Faumento di 5 post letto agli 17 operativi nel 2006 ha portato Pofferta regionala a 0,50 post: lel-

to dispenitil ogni 10,000 abx:tarti).

Da gennaio 2007 a giugna 2009 anche in Umizra ed in Campana soro stati attivati | primi hospice, per cul le uniche 2
Region kaliane che a giugno 2009 sona risullats senza aloun hospice attivalo sono Abruzzo e Valle d'Aosta. A partire

da fine 2010 twite k& RBegioni tafane hanno almano un hospice operalivo.

Fonte: Furen Zucco (a cura di), Hospice in Halia. Seconda rilevazione ufficiale 2010

mazione che coinvolge tutia 'egui-
pe curante

RISORSE E FATICHE

— |l tempo: il contagio con il lavo-

rare con la morte & inevitabile,
E contemporaneamente grande
opportunita e grande fatica. Sia-

mo abituati a pensare di poter
dispormre del iempo e grazie alla
nostra capacita di progettare il
futuro possiamo anche sceglie-
re di “risparmiare tempo” in vi-
sta di scopi pi0 importanti. E poi
improvvisamente ci troviameo di
fronte all’esperienza del “trop-
po tardi”, del “gia finito". "Tem-

po” € soprattutto misura dell’e-
sperienza, dell'energia e dell'e-
mozione soggettiva. Uno de-
gli aspetti privilegiati per me, in-
fermiera di un hospice & proprio
la possibilita di stare nel tem-
po del malato con tranguillita,
senza I'ansia dell'orologio che
scandisce ritmicameante ciascu-
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na attivita, Pud sembrare un pa-
radosso, ma laddove *c'é poco
tempo” esiste tempo da vive-
ri, da condividere, da attende-
re. Tempo per la relazione, per
gli sguardi e per i silenzi. Quan-
do penso alla frenesia dell’'espe-
rienza nelle comuni corsie ospe-
daliere mi sento davvero privile-
giata. In hospice ¢'& tempo per
fermarsi, ascoltare ed ascoltar-
si, conoscere e conoscersi,

L'équipe: essere “squadra™ &
senza dubbic una risorsa, che

Mappa degh hespice italiani operativi a giugno 2009, ad aprile 2010 & previsioni future
Fonte: Fumg Zucen (a cura di), Hospice in falfa. Seconds rfevazione ulffciale 2010

richiede perd costantemente
autcanalisi, messa in discus-
sione e capacita di collabora-
zione talvolta ardue, soprattut-
to per il cainvolgimento emotivo
che viene messo in gioco nello
stare accanto a chi mucre, Mon
& sempre facile sentirsi parte &
stare nell’'eguipe con la quale
condividara pensieri, emozioni,
fatiche nel decidere e progettare
perche non sempre si e dispo-
sti a mettersi in gioco completa-
mente, ad accettare & fare pro-

@ 165 juspice gid

operiliv
& Qiugra 2009

& 54 fospice che

sarrchbizro dovti
diventare operativi
el 2008-110

{7 27 hogpice che

diverterinng
presumizimenta
operativi dono i
LAY

O A0 hospiceres oporalivi

al 15 aprile 2010
ivoedi Cap. 9.2

prie scelte e pensiari di altri col-
leghi al fine di valorizzare e pro-
muovers un'assistenza a misu-
ra per ciascun paziente.

CONCLUSIONI

Chi sta per maorire ci chiede di es-
serci. Con la nostra esperienza e
competenza e con il nostro tem-
po. Un tempo per essere pill che
per fare. Un tempo che quotidia-
namente impone come suggerisce
Fierre Hadot: “ricordati di vivere”,



