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Le cure palliative -dal latino pallium,
mantello- sono simboleggiate dall’effige
di San Martino, soldato romano del IV
secolo che, durante la sua gioventu,
scopri e accolse il messaggio evangelico.
Il Santo viene ricordato I’ 1 novembre,
ricorrenza della sua sepoltura a Tours
nel 397. Limmagine é proprio quella del
soldato che, in una giornata di pioggia
e vento, rientrando da una missione
militare, condivise il suo mantello
dandone la meta ad un povero seminudo
e infreddolito incontrato lungo la strada.
Da quel momento si dice che il sole torno
a risplendere nel cielo... San Martino fu
nella sua vita un viandante: nacque in
Pannonia (attuale Ungheria) nel 316 d.C.,
si trasferi poi con la famiglia in Francia
e di seguito giunse in Italia; Martino
nel 357 si reco nell’lsola Gallinara ad
Albenga (Savona), dove condusse quattro
anni di vita da eremita svolgendo la sua
missione pastorale nelle campagne tra
gli agricoltori. Le chiese a lui dedicate
si trovano in localita di campagna e in
luoghi di passaggio, di transito, dove
poter dare ospitalita ai viandanti. | segni
della sua presenza e della devozione li
ritroviamo numerosi anche in usanze,
toponimi, nomi di persone, modi di dire
e denominazioni varie. Per esempio, I'11
novembre costituiva la scadenza dei
contratti agricoli (consegna della porzione
di raccolto al padrone del terreno) e da
qui I'accezione “far San Martino” come
resa dei conti o far trasloco. Ma anche
festa del raccolto e dell’abbondanza, per
cui molti cibi, frutti e animali, in diverse
regioni d’ltalia, hanno denominazione
che includono nella loro radice “martino”.

San Martino, dunque, emblema di
viaggio e di ricerca, di ospitalita e
carita. Molte percio le corrispondenze
con le cure palliative, pratiche di cura
che accompagnano I'ammalato e i suoi
familiari nella fase finale della vita. Un
prendersi cura che integra professionalita
e umanizzazione dell’assistenza,
rispondendo ai bisogni fisici, psicologici,
spirituali e sociali, accogliendo angosce
e paure, desideri e speranze del paziente
e delle persone vicine.

Piu in generale, il simbolismo di San
Martino a cavallo, che taglia il mantello
in due con la sua spada per coprire il
povero, richiama la nostra condizione
umana di vulnerabilita e privazione.
Cosi l'avvolgere e il rivestire sono gesti,
parole e interventi che proteggono e
riconoscono l'altro quando & esposto allo
sguardo di altri, come nella condizione
di malattia, fisica e/o psichica.

Katri Mingardi, psicologa, psicoterapeuta

’Associazione “Siro Mauro”,
la Federazione Italiana Cure Palliative
e la Societa Italiana di Cure Palliative

L’Associazione “Siro Mauro” per
le Cure Palliative in Provincia di
Sondrio, organizzazione non lucra-
tiva di utilita sociale (ONLUS), attiva
dal 2002, si propone di sostenere e
sviluppare lattivita dell’Unita di Cure
Palliative dell’Azienda Socio Sanitaria
Territoriale della Valtellina e dell’Alto
Lario (ASST) e in generale delle cure
palliative sia in Ospedale che sul ter-
ritorio. E presente con i suoi volontari
nei due Hospice, reparti ospedalieri
a Sondalo e Morbegno, e dal gennaio
2012 con I'Assistenza Specialistica
Territoriale, I'assistenza al domicilio
degli ammalati di tutta la provincia.

La Federazione Cure Palliative
Onlus (FCP)

La Federazione Cure Palliative Onlus,
nata a Milano il 6 aprile 1999 per ini-
ziativa di 22 Organizzazioni Non Profit
— ONP - attive da anni nel settore delle
cure palliative, conta attualmente 79
Associati.

La Federazione si propone come punto
di riferimento a livello nazionale per la
cura e il sostegno alle persone inguari-
bili e alle loro famiglie, promuovendo
la cultura della vita fino alla fine, il suo
rispetto, le scelte da privilegiare, le
priorita. Lo slogan “Insieme possiamo
fare di piu” sintetizza la logica della
attivita svolta negli anni.

Attraverso il sito, facebook e twitter,
svolge attivita di corretta divulgazione,
di scambio di notizie e di informazioni
utili a migliorare la qualita dei servizi
erogati sul territorio, sia in assistenza
domiciliare sia nelle strutture residen-
ziali (hospice) e a tutelare i diritti dei
cittadini e 'applicazione delle norma-
tive di riferimento.

La FCP sostiene la Societa Italiana di
Cure Palliative (SICP).

Interessante da segnalare 'uscita n.9
della Collana “Punto e Virgola” dal ti-
tolo La valorizzazione del tempo
nelle Cure Palliative : «In una con-
dizione di malattia inguaribile il tempo
rischia di essere uno spazio sospeso,
condizionato dalla progressiva perdita
di funzioni e di autonomia. Ne deri-
vano spesso condizioni di solitudine,
isolamento e istituzionalizzazione,
talvolta nella frustrante attesa di un
impossibile miglioramento clinico. Allo
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stesso modo il tempo puo assumere
senso, valore, importanza, proprio in
ragione dei limiti che caratterizzano
I’esperienza di malattia. Le Associa-
zioni di FCP, in questi anni, si sono
fatte carico di sperimentare attivita,
iniziative, progetti che hanno lo scopo
di restituire valore al tempo.» (Dalla
prefazione di Luca Moroni).

" DELTEMPO

La Societa Italiana di Cure Pallia-
tive (SICP)

La Societa Italiana di Cure Palliative,
fondata a Milano nel 1986, e la Societa
scientifica specificatamente nata per
la diffusione dei principi delle cure
palliative in Italia. Le cure palliative
sono rappresentate dalla medicina
palliativa, dagli aspetti medico-assi-
stenziali e dalla presa in carico dei
bisogni sociali, psicologici, spirituali
ed esistenziali che in questa fase ren-
dono ancor piu fragili e vulnerabili i
malati e le loro famiglie. Per dare ri-
sposte complete a tutti questi bisogni
é fondamentale che diverse profes-
sionalita collaborino attivamente, ed
€ cio che SICP promuove, avendo fra
i propri soci medici, infermieri, fisio-
terapisti, psicologi, assistenti sociali,
operatori socio-assistenziali, assistenti
spirituali, ecc.

A livello regionale la SICP e rappre-
sentata da 15 sedi.

Il Congresso Nazionale ¢ I'evento
scientifico piu importante. A cadenza
annuale, ha visto negli ultimi anni una
partecipazione sempre piu numerosa
e qualificata, a sottolineare I'aspetto
multiprofessionale e interdisciplinare
della Societa.

La Rivista Italiana di Cure Pallia-
tive (RICP) ¢ 'organo ufficiale della
Societa e viene ricevuta on-line trime-
stralmente da tutti i Soci. Il Direttore
Scientifico e il dottor Luciano Orsi.



Lettera del Presidente

’anno che si e appena concluso é stato
ricco di eventi realizzati dall’associa-
zione “Siro Mauro” in occasione del
decennale dell'apertura del’Hospice di
Morbegno, che troverete nelle pagine
del notiziario. Nell'anno appena inizia-
to, stiamo continuando con l'attivita di
formazione ed informazione sul terri-
torio della Valtellina e Valchiavenna.
Il volontario é la figura cardine della
nostra associazione: per questo motivo
€ nostra intenzione programmare, per
quest’anno, un nuovo corso per volon-
tari, nell’lambito delle cure palliative, in
coordinamento con altre associazioni,
di cui condividiamo le finalita.

Come dice Ostateski “se mi dedico
veramente ad una persona che sta
per morire, in quel momento mi de-
dico anche a me stesso: non facciamo
altro che camminare insieme, mano
nella mano, attraverso la nascita e al
morte”. E un approccio dell’assistenza
radicalmente diverso, in cui si ricono-
sce esplicitamente il dono che chi sta
per morire offre a chi si prende cura
di lui. Il servizio potrebbe dividersi

Segue da pag. 2

in tre doni:

1.1l dono del contatto, la possibilita
di toccare I'altro con presenza, at-
tenzione, amorevolezza

2. Il dono dell’ascolto, di essere pre-
senti a cio che c’e, all’ascolto di sé
e dell’altro alla realta e non fuggire
altrove

3. Il dono della consapevolezza che
comprende il significato e il per-
dono.

Rispetto al significato, una cosa & mo-

rire, un’altra € morire con la sensazio-

ne che la propria vita non ha senso.

Quanto al perdono, importante, dopo

aver vissuto emozioni negative, il farlo

in modo autentico e non artificiale,
aiuta a poter morire.

Dopo queste brevi riflessioni, mi preme

ringraziare tutti coloro che operano

negli Hospice e sul territorio: medici,
infermieri, psicologi, volontari, ope-
ratori sanitari, musico terapisti. Il loro
impegno, professionalita, e vicinanza
alle persone in sofferenza ed ai loro
familiari & una continua testimonianza
di apprezzamento e gratitudine. Un

La Formazione A Distanza (FAD
CP) dedicata a medici, infermieri, far-
macisti, assistenti sanitari, infermieri
pediatrici, fisioterapisti e psicologi,
viene dedicata ogni anno a temati-
che differenti (sedazione terminale/
palliativa, dolore oncologico, aspetti
psicologici in Cure Palliative...).

La newsletter ha cadenza mensile
e contiene notizie aggiornate relative
alle attivita societarie e di interesse
per i Soci e per lo sviluppo delle Cu-
re Palliative nel nostro Paese. Inviata
per e-mail a tutti i soci, & scaricabile
gratuitamente dal sito internet della
Societa.

Qualsiasi socio puo segnalare una no-
tizia inviando un’email a: segnalauna-
notizia@sicp.it

SICP ¢ membro collettivo della Eu-
ropean Association of Palliative
Care (EAPC) e associata alla Fe-
derazione Italiana delle Societa
Medico Scientifiche (FISM).

Negli ultimi anni i Presidenti e i mem-
bri del Consiglio Direttivo e delle sedi
regionali hanno partecipato alle atti-
vita di molte commissioni tecniche
del Ministero della Salute e regionali
sulle tematiche specifiche delle cure

palliative, dell’assistenza domiciliare,
degli hospice, dell’'ospedale senza do-
lore. Da anni la Societa costituisce un
interlocutore privilegiato del Ministero
della Salute sul tema della lotta contro
la sofferenza inutile.

SICP opera in unita di intenti con la
Federazione Cure Palliative (FCP).
Le due organizzazioni sono lega-
te da un accordo che sancisce le
comuni finalita, come descritto
nello Statuto della SICP.

Sede FedCP

Via Dei Mille, 8/10

20081 Abbiategrasso

Telefono: 02 62694650

Fax: 02 29011997

e-mail: fedcp@tin.it ; www.fedcp.org

Sede SICP

Via Nino Bonnet 2, 20154 Milano
Telefono: 02 29002975 - 02 62611137
Fax: 02 62611140

e-mail: info@sicp.it ; www.sicp.it

Ricordiamo che é possibile conoscere
la nostra associazione visitando il
sito www.siromauro.it o andando sulla

pagina facebook www.facebook.com/

AssociazioneSiroMauro
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particolare ringraziamento, da parte
mia, a tutti i componenti del consiglio
direttivo nel costante aiuto a portare
avanti I'associazione. Tutto questo é
reso possibile grazie alla sensibilita
e generosita dei soci e di tante per-
sone ed Enti che condividono i nostri
progetti

dott. Edoardo Trinca Colonel

FEDERAZIONE

PALLIATIVE
ONLUS



Tommaso Ferrante: un amico ci ha lasciato

Venerdi 14 agosto 2015 si sono
tenute le esequie di Tommaso Ferrante
(Santeramo in Colle/Bari 29.07.1929 -
Sondalo/Sondrio 12.08.2015) in forma
strettamente privata per espressa
volonta del defunto e della famiglia.

Tommaso Ferrante ci lascia una grande
eredita di impegno civile, di confronto
di idee, di amicizia, collaborazione e
solidarieta vissuta: questo rendera la
sua memoria ben viva nel cuore di
chi ’ha conosciuto. Ma per ricordare
Tommaso bisogna anche rievocare
altro: la sua formazione etica e
professionale all’Opera della Divina
Provvidenza Madonnina del Grappa
con don Giulio Facibeni, all’Opera
Nazionale per il Mezzogiorno d’ltalia
e la frequentazione della Famiglia
dei Discepoli; I'incontro con la
maestrina Bruna Sofia Ludovico, il
suo indefettibile amore per lei e per
i figli .. E poi le esperienze di lavoro:
rappresentante, procacciatore d’affari,
consulente finanziario.

Nel suo operare lo sosteneva il carattere
fermo, ma allo stesso tempo aperto
all’esame del pensiero diverso, mai
titubante sui valori in cui credeva e
negliimpegni che assumeva. Credo che
cosi lo possiamo ricordare e apprezzare
ripercorrendo in breve il suo percorso

divita a Tirano: amava definirsi furest,
survegniiii (forestiero,venuto da fuori),
ma lo diceva con l'orgoglio di chi in
terra non sua aveva potuto seminare
e far crescere cio in cui credeva:
I'ideale kiwaniano. Il 29 febbraio
1992 Tommaso promuoveva con il
K.C. Milano Centro il service Kiwanis
in Valtellina; nel 1994 gia diventava
realta il Kiwanis Club Citta di Tirano
nuovo veicolo di funzione sociale e di
capacita di fare nel nostro territorio.
Verace pugliese della Murgia Barese
trapiantato a Milano, che gia aveva
dato il fattivo contributo di socio e
Presidente al primo Club kiwaniano
in Italia, quel Milano Centro, sponsor
del nostro K.C. Citta di Tirano, ora
si sentiva piu che mai tiranese e
viveva intensamente questa sua
appartenenza: alla vita parrocchiale
collaborando costantemente al
bollettino Le Campane di San
Martino; alla vita sociale come socio
attivo e critico del Circolo Filatelico
e Numismatico Tiranese per il quale
invento il Concorso Francobollo che
passione, strumento didattico di
avviamento alla filatelia per i ragazzi
delle classi quinte del Circolo di Tirano;
partecipava alla Associazione Amici
Anziani, all’Unitre Universita delle Tre
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Eta; é stato 'anima dell’Associazione
Amici di Paolo Pola e di altre consimili
iniziative di cultura o di solidarieta.
Nel suo impegno per gli altri,
fu prima socio e poi Presidente
dell’Associazione “Siro Mauro” per
le cure palliative in provincia di
Sondprio, che dona assistenza agli
ospiti degli Hospices di Sondalo
e Morbegno. E nell’Hospice di
Sondalo, quasi un ritorno a
casa, desidero terminare la sua
esistenza terrena. Mercoledi 12
agosto alle ore 15 la sua anima
tornava al Padre. Nell’ultima visita,
il giorno prima, ancora degente in
medicina generale, ci aveva detto con
un filo di voce, ma con tono deciso:
Sono pronto, sono pronto... e gia aveva
le ali per 'ultimo volo nell’abbraccio
di Dio.

Vedendolo, nella severita della
morte, dignitosamente composto
davanti all’altare, nella chiesa di
San Camillo de Lellis del’Ospedale
Eugenio Movrelli di Sondalo, I'eco
dell’animo ripercorre 'impegnativo
“service” cappella del commiato per
il completo recupero della chiesetta
tiranese dell’Angelo Custode, al quale
Tommaso Ferrante dedico molto del
suo impegno kiwaniano, raccogliendo
i fondi necessari alla realizzazione
del servizio con numerose mostre di
pittori donatori delle loro opere, con
estrazioni benefiche, promuovendo
contatti per fare compartecipi altre
realta locali sensibili ai valori artistici,
spirituali e culturali ritrovati e da
tutelare.

Dar voce a Tommaso & un modo di
tener viva, per quanto ci riguarda, la
sua fiducia, la sua stima, i suoi critici
interventi che talvolta provocavano
imbarazzo, essendo i nostri altalenanti
meriti moltiplicati dalla sua concreta
formazione e amicizia kiwaniana in
cui credeva fermamente.

Le memorie bagnate di stima e
d’amore, restano per sempre nel cuore.
Una memoria che diventa proposta:
I'indimenticabile figura di Tommaso
Ferrante, 'uomo che vorremmo trovare
di volta in volta in momenti e luoghi
di lavoro, impegnato nel sociale, nella
solidarieta, in rapporti di cooperazione,
in opere di cultura e spirituali. Stile di
vita e testimonianze che assicurano
una presenza continua, oltre la morte.
In memovia aeterna erit iustus!

Giuseppe Garbellini



La nuova Riforma Sanitaria di Regione Lombardia
¢ le implicazione per le Cure Palliative e per il nostro territorio

Riportiamo di seguito le lettera inviata dal Coordinatore regionale SICP sull’argomento, che ci € sembrata chiara ed esaustiva
per spiegare le novita riguardo le Cure Palliative in generale. Al tavolo di lavoro regionale a cui fa riferimento il dott. Riva al
termine della sua lettera partecipa anche il nostro medico dott. Valenti

Milano, febbraio 2016
Cari Soci,

come certamente sapete la Riforma Sanitaria é stata approvata da Regione Lombardia lo scorso Agosto 2015. Dopo
i primi comprensibili mesi di assestamento siamo passati ad una fase in cui le conseguenze “organizzative” della
riforma iniziano ad essere visibili per molti di voi. In questa prima fase tali conseguenze sono soprattutto legate
alla definizione e costituzione delle nuove Agenzie Territoriali della Salute (ATS) e delle Aziende Socio Sanitarie
Territoriali (ASST). Per molti di noi sono in atto dal punto di vista pratico delle “piccole rivoluzioni” o comunque
delle importanti ridefinizioni degli assetti organizzativi e territoriali. Meno visibili in questo momento, ma anche
questo é comprensibile, sono le conseguenze rispetto ai contenuti della riforma. Riforma che, senza mai nominare
direttamente le Cure Palliative purtroppo, pone comunque in piu punti I'accento sulla tutela crescente che andra
fornita ai malati fragili. Gli stessi malati cioé, di cui le Cure Palliative si occupano da anni. Nello specifico delle
Cure Palliative, a livello regionale sono stati attivati una serie di tavoli di lavoro e confronto che hanno appunto lo
scopo di meglio definire i nuovi modelli di intervento della nostra Disciplina. In particolar modo vanno affrontate
le conseguenze relative alla unificazione dei due “vecchi” Assessorati “Famiglia” e “Sanita” nel nuovo Assessora-
to del “Welfare”. Per quanto riguarda appunto le Cure Palliative, la conseguenza immediatamente piu evidente
dovrebbe finalmente essere il superamento dei due modelli di presa in carico “Sanitario” e “Socio-sanitario”, con
auspicabile unificazione dei percorsi e degli standard sia per il domicilio che per gli Hospice. Molti di noi sono
attivamente impiegati a questi tavoli di lavoro, i cui risultati spero si potranno iniziare a vedere molto presto.

Per quanto riguarda piu specificamente la nostra realta,
con il passaggio da Azienda Ospedaliera della Valtellina e
della Valchiavenna ad Azienda Socio Sanitaria Territoriale
Valtellina e Alto Lario, ritengo che le uniche implicazioni
riguarderanno I'aumento del territorio di competenza della
nuova Azienda e di conseguenza anche del servizio di Cure
Palliative, comprendendo ora anche il distretto di Menaggio, in
precedenza facente parte della Azienda Ospedaliera di Como. In
quel territorio attualmente esiste un Ente accreditato per I’ADI
Cure Palliative, che annualmente assiste un numero di pazienti
adeguato al numero totale di pazienti teoricamente aventi
necessita di Cure Palliative domiciliari. Con il responsabile
medico di quella organizzazione ho gia avuto un contatto
diretto e ritengo possibile una collaborazione se sara necessaria
e opportuna. Non bisogna dimenticare che gia ora i pazienti
residenti nei comuni dell’alto lago fanno riferimento all’Hospice
di Morbegno se necessitanti di ricovero e la collaborazione

Quest’anno non e presente il solito commento del Responsabile
del Servizio di Cure Palliative dell’Azienda ospedaliera
perché il numero di malati assistiti e gli altri indicatori sono
sostanzialmente stabili rispetto agli anni passati, segno di
una matuvrita del servizio ormai entrato a pieno titolo tra

i servizi sanitari offerti dalla Sanita pubblica.

DATI STATISTICI DELL*ATTIVITA" DEI REPARTI DI SONDALO E MORBEGNO
RELATIVI ALL’ANNO 2015
MORBEGNO % SONDALO %
Totale pazienti ricoverati 139 150
F 51 36,7 % 7 51,3 %
M 88 633 % 73 48,7 %
Etd media 74 73
Durata media ricovero 15 giomi 17 giomi
Residenza
Provincia di Sondrio 125 90,0 % 141 94,0 %
Regione Lombardia 13 93% [ 40%
Extra Regione 1 0.7 % 3 200
Stato Estero = %
Esito
Deceduti 115 82,7% 118 78,7 %
Dimessi 13 94% 25 16,7 %0
Dimessi con Assistenza Domiciliare 6 43% 5 33%
Dimessi in RSA 3 22% 2 1.3%
Trasferiti altro Ospedale 1 0,7 %
|Trasferiti ad altro regime di ricovero 1 0,7 %

Luca Riva, Coordinatore regionale SICP

con quel servizio ADI esisteva gia prima di questa nuova
organizzazione.
Per quanto riguarda invece la parte ospedaliera, mi riferisco
all’Ospedale di Menaggio, al momento non esiste nessun
servizio di Cure Palliative; la nova Direzione Aziendale ha
mostrato attenzione al problema e ha convocato una prima
riunione conoscitiva per i primi giorni di aprile per valutare le
possibilita di implementare in qualche modo le Cure Palliative.
A livello di volontariato invece, sappiamo che in quel territorio
é presente almeno una Associazione con interessi nel campo
della terminalita, sara nostro dovere cercare contatti ed
eventuali accordi di collaborazione. Come sempre sara mia
cura chiedere alla Associazione Siro Mauro di collaborare con il
servizio che dirigo, se ce ne sara la necessita, sempre nell’'ottica
di migliorare il servizio pubblico a beneficio dei malati e delle
loro famiglie.

dott. Donato Valenti

DATI STATISTICI DELL’ATTIVITA’ DI OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE DI
CURE PALLIATIVE RELATIVI ALL'ANNO 2015
MORBEGNO SONDALO TOTALE

MASCHI 58 (62,4 %) 57 (50,4 %) 115 (55,8 %)

FEMMINE 35 (37.6%) 56 (49,6 %) 91 (44,2%)

m[nmo;:)sg:s‘rmm 93 (100%) 113 (100 %) 206 (100 %)
MALATI NON . ¥

Shcatodic 8 (3,6%) 8 (7,1 %) 16 (7.8 %)

LEGEZMEDI 333 35
giomi

TOTALE MALATI ASSISTITI IN OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE DI CURE PALLIATIVE
E IN HOSPICE NEL 2015

MORBEGNO 232
SONDALO 263
TOTALE 495




Attivita Formative - Morbegno e Sondalo

201 5: Gli operatori dei due hospice hanno partecipato a dieci incontri formati-

. vi e di aggiornamento che hanno approfondito tematiche significative delle cure
palliative e della terapia del dolore (sedazione, comunicazione, farmaci oppiacei,
cartella clinica informatizzata). Momenti di formazione ad hoc, costruiti sulle reali
necessita e sulla base di interessi ed esigenze degli operatori, che hanno favorito la
partecipazione e collaborazione di tutti. Anche quest’anno e gia iniziato un analogo
percorso formativo.

29 maggio 201 5: giornata di formazione dal titolo Saper accompagna-
re. Un percorso interiore per il fine vita tenuta da Barbara Carrai, formatrice
e tanatologa, Deborah Messeri, monaca e tanatologia e Padre Guidalberto Bor-
molini, antropologo e docente al master Death Studies dell’'Universita di Padova.
Corso a cui hanno partecipato operatori dei due hospice, infermieri e medici dei
servizi ospedalieri e del territorio e volontari della Siro Mauro, momento esperienziale
di confronto in cui ciascuno si € messo in gioco in prima persona. Accompagnare
implica collegarci con noi stessi, lasciandoci anche accogliere. La fine della vita e la

morte sono un passaggio della vita e riconsegnando a questi momenti possibilita e
prospettive possiamo trovare e dare senso e significato al nostro agire, alle nostre
scelte, alla nostra storia.

14 maggio 201 5: giornata di formazione con la filosofa Laura Campa-
nello rivolta agli operatori dell’hospice di Morbegno, La dimensione spiri-
tuale e il benessere degli operatori. Una riflessione sulle tematiche etiche e sul
fare e essere operatori a contatto con chi sta vivendo l'ultima fase della vita e con
i loro cari. Confronto che ha visto la filosofia come una pratica di vita, un esercizio
trasformativo che ci insegna a ricordarci “di vivere”, che “esistiamo”, riprendendo le
parole di Goethe. Ogni volta che incontriamo un ammalato iniziamo una nuova storia,
é un tempo che dobbiamo dedicare anche al dialogo, ricordandoci che non siamo noi
a dare le risposte ma é l'altro che “si fa risposta” se trova uno spazio che accoglie,
nella parola e nel silenzio.

4-7 novembre 201 5: XXl Congresso Nazionale della Societa Italiana di
cure palliative a Sorrento. Hanno partecipato volontari dell’hospice di Morbegno
e operatori dei due reparti. Giornate proficue per I'aggiornamento, occasione per
conoscere colleghi di altri servizi in Italia e per favorire lo scambio e il confronto tra
operatori e volontari dei due reparti, in un’ottica di integrazione multiprofessionale.
A pagina 18 una sintesi dell’esperienza.

Iniziative Morbegno

S. Messa annuale

Domenica 15 novembre 201 5: santa Messa presso la Cappella della Casa di Riposo Ambrosetti-Paravicini, in
ricordo di tutte le persone assistite presso il Reparto di Cure Palliative e in assistenza domiciliare. Ha accompagnato la celebrazione
il Coro Cai. Dopo il momento spirituale di preghiera i volontari dell’associazione hanno preparato il rinfresco, occasione di
convivialita e condivisione. Numerosi i parenti che hanno partecipato per ricordare il proprio caro insieme a operatori e volontari.

IN REPARTO

Da settembre 201 2: 1a musicoterapista Lucia Duca propone a pazienti e familiari un’esperienza di musicoterapia in
hospice. Musica come mezzo per comunicare, emozionarsi, ricordare, rilassarsi, anche quando, per la fatica del fisico o dell’animo,
diventa difficile esprimersi con le parole. Da diversi anni, inoltre, lo stereo posizionato nel corridoio del reparto fa da sottofondo,
in alcuni momenti della giornata, con musiche create ad hoc e personalizzate dalle richieste di operatori, pazienti e familiari. A
pagina 16 le testimonianze delle musicoterapiste.

17 dicembre 2015: gli auguri di Natale in reparto sono una tradizione per operatori, volontari, pazienti e loro familiari.
Occasione per festeggiare insieme, con leggerezza e familiarita, I'attesa del Natale. Particolarmente emozionante, quest’anno per
la presenza della musicista Gloria Fumi che ha allietato con la musica pazienti e familiari.

24 marzo 2016: anche quest'anno scambio degli auguri di Pasqua in hospice con rinfresco preparato dai volontari.
Pomeriggio di solidarieta e condivisione tra malati e loro cari, operatori e volontari, con la musica suonata da Gloria Fumi,
momento coinvolgente per tutti i presenti.

Anche quest’anno i volontari hanno preparato piatti della cucina valtellinese e non solo, su richiesta dei pazienti,
gustati insieme nel soggiorno del reparto, dolci e torte... In questi momenti il profumo di casa si diffonde in tutto
il reparto. Sono stati festeggiati anche compleanni, anniversari e onomastici... Essere in hospice & come essere
un po’ a casa....



Iniziative Sondalo

S. Messa annuale

Domenica 8 novembre 201 5: santa Messa presso la Chiesa di San Francesco a Sondalo. Ha accompagnato
la celebrazione il Coro Stelvio. A seguire momento di convivialita tra operatori, volontari e parenti accompagnato dal rinfresco
preparato dal gruppo volontari.

IN REPARTO

Anche a Sondalo dal gennaio 2013 ¢ presente la figura della musico terapista. Valentina Gianoli musicista e
musico terapista che affianca pazienti e familiari durate la fase di ricovero in reparto.

18 dicembre 2015: Auguri in musica. Scambio di auguri in reparto tra volontari, operatori, pazienti e familiari. Momento
accompagnato dalle musiche degli Allievi dell’Associazione Scuola di Musica di Bormio.

Iniziative di sensibilizzazione in Provincia

31 maggio 2015: X1V Giornata del Sollievo: quest'anno abbiamo
sostenuto I'iniziativa con I'apertura della mostra sulle cure palliative - La vita fino
alla fine -, presso il Chiostro di San Antonio a Morbegno, occasione del decennale
del secondo hospice in provincia.

IORNATA NAZIONALE
ATE DI SAN MARTINO

Significativo I'intervento del Ministro Beatrice Lorenzin in occasione di questa
Giornata che ha dichiarato che “si deve obbligatoriamente tener conto di quanto
daffermato dal Papa il 5 marzo 2015. Papa Francesco ha sottolineato che le cure
palliative hanno l'obiettivo di alleviare le sofferenze nella fase finale della malattia

11 NOVEMBRE 2015

Contro la sofferenza inutile:
le cure palliative come risposta ai nuovi bisogni

e di assicurare al tempo stesso al paziente un adeguato accompagnamento umano,
soprattutto per gli anziani che ricevono sempre meno attenzione dalla medicina
curativa.”

11 novembre 201 5: per la XVI Giornata Nazionale contro la Soffe-
renza Inutile della persona inguaribile, la Federazione di cure palliative ha
promosso la raccolta firme affinché il Ministro della Salute solleciti le istituzioni
al fine di favorire 'uniformita delle cure in tutte le regioni, il potenziamento delle
cure al domicilio, la valorizzazione del non profit e del volontariato.

Le Cure Palliative non sono ancora accessibili
per tutti i cittadini che ne avrebbero bisogno.
La Federazione Cure Palliative, con tutti i suoi Sodi,
intende sollecitare le Istituzioni su alcune itd

- uniformita delle cure in tutte le regioni . an
- patenziamento delle cure al domicilio del paziente /
- semplificazione della burocrazia per Iavvicinamento

del paziente ai familiari in altre regioni | e
- incentivazione dell'informazione
- valorizzazione del non profit e del volontariato

28 maggio 2015: serata pubblica dal titolo Imparare a vivere per
imparare a morire a Morbegno con Padre Guidalberto Bormolini.

Le serate pubbliche di informazione e sensibilizzazione sulle cure palliative
e sui servizi del territorio realizzate a Nuova Olonio (18 settembre 2015),
Delebio (13 ottobre 2015) e Tirano (11 marzo 2016) sono stati altri
momenti di incontro con i cittadini della provincia.

Iniziative di vita associativa

09 maggio 2015: incontriamoci, incontro di formazione per volontari e operatori di Morbegno e Sondalo,
Assemblea annuale dell’Associazione e cena sociale, presso ristorante La Rosa a Teglio.

Momento di incontro che ha proposto la campagna HOSPICE E'.... Hospice é tante cose diverse: tante parole possono definire il
nostro lavoro e la vita in un Hospice. Ognuno dei nostri collaboratori ha trovato una definizione diversa che rappresenta la sua
visione dell’Hospice e per 'occasione sono state scattate le foto da Domiziano Lisignoli. Una sintesi dell’attivita a pag. 12

L
| itne |
Lwus |

wwfedcp.org

Grandi novita presso gli hospice di Sondalo e Morbegno per il 2016!

Come gia successo per la Musicoterapia, grazie ad alcuni volontari patiranno altre discipline che rientrano nelle cosiddette
MEDICINE COMPLEMENTARI. In particolare sono gia attive:

- Il tocco-massaggio a cura dell’associazione “La Goccia” di Sondrio;

- La Pet Therapy, grazie a Pamela che con il suo cane frequenta I’hospice di Sondalo e a Elisa che a breve
iniziera in hospice a Morbegno.

A breve in entrambi i reparti sara presenta Elisabetta, estetista con esperienza di estetica in oncologia per tratta-
menti corpo o parte di esso ed eventualmente trucco per i pazienti ricoverati.

Con queste iniziative si vuole sottolineare come le Cure Palliative si prendano cura del paziente a tutto tondo.
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Il grande Jazz
In una piacevole serata
tra divertimento e cultura

Biciclettata 2015

Erano circa un’ottantina i ciclisti, piu
0 meno improvvisati, che domenica
27 settembre 2015 hanno percorso
gli 85 km che separano I'Hospice di
Sondalo dall’Hospice di Morbegno.
La biciclettata amatoriale, organizzata
dai volontari dell””Associazione Siro
Mauro per le cure palliative in provincia
di Sondrio”, rientrava tra gli eventi per
il decennale di attivita dell’Hospice di
Morbegno.

Alla partenza dall’ospedale di Sondalo
alle 8 del mattino uno sparuto numero
di temerari ha sfidato l'aria frizzantina
tipica della stagione, indossando la
“divisa” preparata per I'occasione:
una maglietta con il motto delle cure
palliative ‘LA VITA FINO ALLA FINE’.
A questo piccolo gruppo lungo il
percorso si sono aggiunti altri ciclisti
fino ad annoverare, al primo punto di
ristoro, una sessantina di partecipanti.
Grazie alla collaborazione della
Farmacia Basilica di Tirano i ciclisti
hanno infatti potuto riposare e

rifocillarsi presso il parco dei Gelsi.
Il folto gruppo si & poi snodato lungo
la pista ciclabile fino a Sondrio dove &

giunto per uno spuntino preparato dai
volontari dell’associazione Siro Mauro.
Infine, non senza difficolta legate
a forature e vento contrario i 78
partecipanti hanno concluso la loro
fatica nel cortile dell’ospedale di
Morbegno, dove ad attenderli c’era
il terzo ed ultimo ristoro offerto in
questo caso dal CRAL.

Il rientro presso le proprie case é stato
facilitato dalla presenza di un servizio
autobus e trasporto bici, anche se, dato
I’elevato numero di persone, alcuni
hanno fatto rientro insella alla propria
bicicletta.

La giornata ottima dal punto di vista
climatico ha favorito la partecipazione
di persone di ogni eta.

Operatori, dipendenti dell’Azienda,
volontari con le proprie famiglie e
semplici simpatizzanti hanno voluto
testimoniare 'unione dei due nosocomi
e sottolineare 'obiettivo delle cure
palliative: prendersi cura nella sua
totalita e completezza.

A tutti i partecipanti, organizzatori,
volontari, sponsor un sentito GRAZIE.
Vi aspettiamo per 'edizione 2016!

La piacevole serata trascorsa all’Audito-
rium Torelli di Sondrio ha permesso di
apprezzare la performance del gruppo
musicale “Nota Jazz band”.

La serata di buona musica é stata ac-
compagnata da una relazione storica
della nascita e dello sviluppo del Jazz
fino ai giorni nostri descritta e com-
mentata, tra una canzone e l'altra,
dall’'uno e dall’altro componente del
gruppo offrendo agli ospiti 'occasione
per un gradito ed efficace approfon-
dimento. Una vera e propria lezione
musicale ben riuscita.

Da apprezzare il tono musicale dell’e-
vento e la spontaneita dei musicisti
la cui esibizione, ben coordinata, ha
evidenziato lo spessore musicale e
I’affiatamento del gruppo a testimo-
nianza della felicita e del piacere di
fare musica.

La band ha proposto il sound ed il re-
pertorio dei piccoli gruppi musicali di
strada di New Orleans e quelli dei club
di New York ad Harlem e Manhattan.
Si ricordano qui i sette componenti
dellaJazz band: Francesco Mazzantini
(fondatore del gruppo), Giorgio Alde-
righi, Roberto Meroni, Nino Frasio,
Daniele Be Marcello Colod e Luca Sogni.
Un peccato che I'evento programmato
da tempo all’'auditorium di Morbegno
sia stato all’'ultimo momento obbliga-
toriamente spostato a Sondrio.
Notevole 'impegno per il coordinamen-
to da parte del Prof. Edoardo Trinca
Colonel, presidente dell’Associazione
Siro Mauro, che ha voluto I'evento e che
nella presentazione si € rammaricato
di non essere riuscito a coinvolgere
pil persone.

Donata Mazzoni,
volontaria Morbegno
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Cena di beneficenza
organizzata da Amici di Gita “A B C”

Sabato 28 novembre 2015 Ristorante La Brace di Forcola

In occasione del decennale dell’aper-
tura del secondo hospice, quello di
Morbegno, I’Associazione ha accolto
con piacere la proposta degli Amici di
Gita “A B C”, nelle persone del dott.
Gianfranco Avella, ex Procuratore del-
la Repubblica, Gianfranco Baracco
e Paolo Caputo, di organizzare una
cena benefica per raccogliere fondi
a sostegno della Siro Mauro, come
gia fatto negli anni scorsi a favore di
altre realta attive sul nostro territorio.
Ottima la riuscita della serata a cui
hanno partecipato piu di 200 persone,
unite da un unico grande obiettivo,
quello di stare insieme in un momen-
to conviviale e sostenere la nostra
Associazione.

Lo spirito di solidarieta di chi ha preso
parte alla serata é stato dimostrato
anche dalla grande partecipazione
alla pesca di beneficenza, i cui pre-
mi sono stati offerti da imprenditori,
commercianti, artisti di Valtellina e
Valchiavenna.

Tra i presenti, associati e sostenitori
della associazione Siro Mauro, volonta-
ri e operatori degli hospice, volontari
e familiari della Associazione Italiana
Sclerosi Laterale Amiotrofica (AISLA), i
membri del Lions Club Sondrio Mase-
gra, il presidente dell’Accademia del
Pizzocchero di Teglio Rezio Donchi, la
giornalista Daniela Cuzzolin.
Durante la cena Paolo Caputo, anima
e motore dell’evento, ha intrattenu-

to i presenti e invitato per un breve
intervento il presidente della nostra
Associazione, Edoardo Trinca Colonel
e Katri Mingardi, psicologa del servi-
zio e referente dei volontari. Oltre a
ringraziare chi ha promosso la serata,
chi I’ha organizzata e seguita e tutti i
partecipanti, hanno sottolineato il va-
lore umano di questi momenti, ovvero
“lessere insieme, tutti, per garantire
la migliore qualita delle cure e della
assistenza ad ogni persona fino alla
morte, perché é vita da quando venia-
mo al mondo fino alla fine. Diritto alle
cure, qualita e dignita dellammalato
insieme ai suoi cari’.

Ospite della serata Gian Pieretti, can-
tautore e compositore degli anni ses-
santa e settanta, sensibile e sempre
disponibile a dare il proprio contributo
in queste occasioni che, insieme al
suo musicista, ha allietato la cena con
canzoni conosciute e cantate anche
dai fans come Pietre, Felicita, Bang o
cover come Un giorno insieme.

Ancora un sentito grazie per la pro-
posta fatta dagli Amici di Gita “A B C”
di organizzare anche per il prossimo
novembre un’altra cena per racco-
gliere fondi per la nostra associazio-
ne. Cogliamo pertanto 'occasione per
invitare anticipatamente soci, volon-
tari e sostenitori a questo momento
conviviale.

La Legge di Stabilita 2015 prevede dal 1° gennaio 2015 la
detraibilita delle spese per erogazioni liberali a favore delle
Onlus, fino ad un importo massimo di 30.000 euro annui,
con aliquota del 26% (gia dal periodo d’imposta 2014) da
parte di contribuenti persone fisiche. (Fino al 31 dicembre 2014
I'ammontare massimo delle spese per erogazioni liberali detraibili
era pari a 2.065 euro annui).

Contestualmente, prevede che, sempre dal periodo d’imposta
successivo al 31 dicembre 2014, siano deducibili le erogazioni
liberali in denaro effettuate da contribuenti persone fisiche
e giuridiche, per un importo massimo annuo pari a 30.000
euro (fino al 31 dicembre 2014 pari a 2.065,83 euro), ovvero
pari al 2% del reddito d’impresa.

Tali spese, si ricorda, devono essere documentate. | versamenti,
dunque, devono essere effettuati tramite banca o posta, ovvero
mediante gli altri sistemi di pagamento previsti dall’articolo 23 del
DLgs 241/1997 (carte di credito, bancomat, prepagate, assegni..),
tali da consentire i controlli da parte dell’Agenzia.

IRO CIRO

per le Cure Palliative
7 provincia di Sondrio

ONLUS

PER SOSTENERCI PUOI:

-
Codice Fiscale: 9201 74801 43

= Diventare SOCIO con il versamento di €10,00
= Diventare VOLONTARIO, donando il tuo tempo
= Fare una DONAZIONE tramite:

IT 41 S 05216 11010 0000000 50005 - Credito Valtellinese
- Sede di Sondrio

IT 32 M 05696 11000 00000 2251 X20 - Banca Popolare
di Sondrio - Sede di Sondrio

SEDE DI SONDALO
presso reparto di Cure Palliative
Via Zubiani, 33 - 23035 Sondalo
Tel. 0342 808782 / 801640 - Fax 0342-808222
Referente: Annalisa Saligari cell. 3484039515
SEDE DI MORBEGNO
presso reparto di Cure Palliative
Via Morelli, 1 - 23017 Morbegno (SO)
Tel. 0342 607400 - Fax 0342 607403
Referente: Donata Mazzoni cell 345 4179670

www.siromauro.it  e-mail: info @siromauro.org
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Hospice e...

Come detto, durante 'assemblea della Associazione ai
presenti e stato chiesto di esprimere, con una parola,
quello che rappresenta I’hospice.

Sintetizzare, in un unico termine, cosa significa ho-
spice, per chi ci lavora, fa volontariato o sostiene
’'associazione ¢ stata una bella occasione per fermarsi
un attimo a pensare al nostro fare e essere, lasciando
affiorare nella nostra testa e nel nostro animo imma-
gini, sensazioni, sentimenti, esperienze...

Equipe, dignita, insieme, sorriso, vita, casa, cuore,
condivisione, mano, persone, compagnia, accoglien-
za, serenita....

Queste le parole che si ripetono, a sintetizzare che
’hospice rappresenta uno spazio e un tempo in cui
c’é vita, ci sono persone che condividono, che fanno
insieme. Un ambiente che sa di casa, che ciascuno
cerca di rendere il piu accogliente e sereno possibi-
le, con un sorriso, tenendo compagnia, porgendo o
dando una mano, lavorando in équipe.

E questo avviene concretamente nella quotidianita,
somministrando farmaci, prendendosi cura del cor-
po e della persona nella globalita, offrendo supporto
psicologico a pazienti e malati, ascoltando...

Il contatto con ciascun ammalato e familiare, infatti,
inizia dal primo colloquio e continua nel momento in
cui si entra nella stanza: ¢ il nostro atteggiamento, il
nostro corpo che comunicano per primi, poi gli occhi,
lo sguardo; dopo entriamo in relazione con la voce,
con il nostro modo di parlare, col tono del nostro dire,
e poi, naturalmente, con le parole che pronunciamo.
Un luogo che diventa spazio relazionale, in cui chi &
ricoverato puo ritrovare ancora, insieme a familiari,
operatori e volontari, un senso della propria vita,
scegliendo anche modalita concrete e personali nel
congedarsi: da soli o in silenzio, accompagnati dal
dialogo, dando sfogo al pianto e alla rabbia, siste-
mando questioni pratiche (economiche, finanziarie,
affettive...) o delegando altri a farlo...

Anche il contatto con le mani — il medico che visita
il paziente, l'infermiere che da le terapie, I'operato-
re che aiuta nell'igiene, il volontario o familiare che
accarezza o tiene le mani, fino alla sperimentazione,
negli ultimi mesi, di chi fa il tocco massaggio o cura
la parte estetica — & una costante del nostro lavoro,
e il modo in cui si fa trasmette molto... Riprendo la
testimonianza di M. De Hennezel nel suo libro “La
morte amica” che ben esprime come il paziente viva
il contatto e la relazione con l'operatore: “... gli pia-
ce che io ponga adagio le mani sui suoi occhi, sulle
gambe, su quei punti del corpo che lo fanno soffrire.
Gli piace questo contatto pieno di rispetto per la sua
persona, sente di essere un’anima viva... Una volta
ha definito questi momenti una carezza dell’anima’”.
Sentire, stare con quello che viviamo nel qui e ora,
ascoltare le proprie emozioni e accogliere quelle dell’al-
tro, comprendere i suoi bisogni, questo é ... hospice,
ovvero alleviare i sintomi con i farmaci, ascoltare,
stare in silenzio, sostenere il diritto del’'ammalato a
vivere una vita dignitosa fino alla fine, riconoscendolo
sempre come persona.

Katri Mingardi, psicologa, psicoterapeuta
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In treno

Quasi sempre al giovedi sono di turno
come volontario all’Hospice di Mor-
begno. Ci arrivo con il treno dopo un
breve tragitto di venti minuti, piu altri
dieci a piedi, poi eccomi a destinazione,
secondo un’abitudine ormai consolidata
da quasi tre anni a questa parte. Fin
da piccolo mi & sempre piaciuto viag-
giare in treno e ancora oggi quando
posso me ne servo volentieri, malgra-
do a volte le ferrovie italiane non mi
incoraggino granché in questa scelta.
Posso anche dire di conoscere ormai
guasi a memoria ogni segmento del
paesaggio attraverso i finestrini, an-
che se col tempo é facile perdersi nei
propri pensieri senza piu fare caso a
cio che passa davanti agli occhi. Gior-
ni fa, durante una breve sosta ad una
stazione intermedia, mi € sembrato
di riconoscere una giovane donna che
stava scendendo sul marciapiede. Ci
ho messo un po’ a mettere a fuoco con
chiarezza il come e il quando, ma dopo

Volontari in
Cure Palliative
CERCASI....

Durante il mese di settembre verra
organizzato dall’Associazione Siro
Mauro, in collaborazione con I’As-
sociazione Cerretti per 'Oncologia
di Sondrio, il VIl Corso di forma-
zione per aspiranti volontari. Le
psicologhe dei due servizi hanno
avviato i colloqui per incontrare
coloro che desiderano partecipare
al Corso e dedicare parte del pro-
prio tempo a chi sta vivendo un
periodo di malattia e di cura e/o
la fase finale della vita. Le lezioni
si svolgeranno presso I'Ospedale
di Sondrio. Verranno approfonditi
i significati dell’essere e del fare il
volontario, gli aspetti medici e in-
fermieristici del paziente oncolo-
gico e in fase avanzata di malattia,
la dimensione psicologica, della
comunicazione e della relazione
con 'ammalato e la sua famiglia,
quella etica e spirituale.

Chi fosse interessato al Corso puo
contattare le associazioni o le psi-
cologhe come indicato:

Katri Mingardi (Morbegno)
345-7975723

Sabrina Cantini (Sondalo)
345-7975729 per Cure Palliative.

Oncologia Sondrio 0342 521167.

qualche minuto é riemerso lentamente
il ricordo di una sera di circa un anno
fa, in Hospice. Ricordo bene la stanza
silenziosa e in penombra, sul letto un
uomo anziano, immobile e ormai lonta-
no ed estraneo alla realta intorno a lui.
Seduta accanto c’era questa signora,
la nipote, come ebbe a dirmi piu tardi.
Mi colpi subito il modo affettuoso dei
suoi gesti, I'assidua tenerezza nell’ac-
carezzargli la fronte, I'attenzione co-
stante nel ricercare in lui ogni minimo
segnale di risposta. Ricordo anche un
dialogo breve e sommesso, nel quale
mi raccontava un po’ di se e della vita
dello zio, la sua riconoscenza verso il
servizio svolto dall’hospice, la speranza
che tutto si concludesse senza ulteriori
sofferenze per lui. Poi, al momento dei
saluti, la vidi un poco incerta, come se
non fosse del tutto convinta di cio che
stava per dirmi, ma alla fine si decise.
“Non sono sua nipote sa, lui & un mio
vicino di casa, e solo al mondo. Ab-
biamo condiviso per anni la passione
per coltivare l'orto, e cosi € nata una
confidenza che é continuata nel tempo,
fino a quando si @ ammalato grave-
mente. Non aveva nessuno, allora I'ho
accompagnato nelle sue peregrinazioni
per ospedali e visite varie, ma spesso
ho avuto difficolta con la burocrazia e

Incontri

Da quando svolgo attivita come volon-
taria presso I’Hospice di Morbegno ho
conosciuto molte persone: pazienti,
famigliari e conoscenti, operatori e vo-
lontari che gravitano intorno al reparto.
Di alcune conservo particolari ricordi
che ritornano di tanto in tanto a darmi
forza, soprattutto nei momenti — non
rari — in cui m’interrogo sul senso del
mio esserci, persona hon conosciuta ed
estranea, di fronte a chi sta vivendo una
situazione di fragilita per la condizione
di sofferenza propria o di un proprio
caro. E una sfera intima e personale
che mai vorrei violare o urtare.

Poi pero penso a loro....

Alla signora Vanna, alla quale va la
mia gratitudine di volontaria incerta
e timorosa al suo primo turno, termi-
nato il corso teorico di formazione nel
2008: “accolta” nella sua stanza, il mio
disagio si € presto allentato. Non solo:
grazie ad una sua cara amica venuta
a farle visita e a sollevarle lo spirito,
con lei ho appreso una verita che non
immaginavo, ovvero che in Hospice si
puo anche sorridere e ridere...

Carlo, di poche parole, & rimasto a
lungo ricoverato. Esitavo, all’inizio, a
fermarmi nella sua stanza, un po’ im-
barazzata dai suoi silenzi prolungati ...
poi, pian piano, ho capito che aveva
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l'intransigenza di qualche operatore che
non mi riconosceva alcun diritto di in-
tromettermi, non essendo sua parente.
Alla fine anche qui da voi ho preferito
presentarmi come sua nipote, sperando
di non aver creato a lei adesso, qualche
problema”. Cercai qualche parola di cir-
costanza per tranquillizzarla, tenendo a
freno 'impeto naturale di un abbraccio
davanti a tanta semplice dolcezza. Poi
un breve saluto e l'augurio di buona
fortuna, dato che probabilmente non
ci saremmo mai piu rivisti. Spesso mi
domando quanti sono stati e saranno
gli uomini e donne passati dal’Hospice
senza altra compagnia se non quella
del proprio dolore e della propria soli-
tudine, anche se mitigati in parte dalla
solerzia gentile delle operatrici e da
qualche fuggevole incontro con i vo-
lontari. E su quante altre “nipoti” come
la signora di quella sera sarebbe giusto
poter contare fino a che il dolore e la
malattia ci porteranno un po’ tutti fin
dove non sapremo mai. Ma intanto non
ricordo neppure piu il nome di quella
donna, ed é ormai troppo lontana an-
che solo per salutarla dal finestrino.
E il treno adesso si sta muovendo...

Franco Bellomo,
volontario Morbegno

piacere che restassi a fargli compagnia,
anche solo per guardare insieme la TV. E
ancora oggi, quando mi capita di vedere
nel tardo pomeriggio la trasmissione
Geo, non posso non ricordare quei
giorni ... e il suo saluto con la mano
dalla finestra del reparto.
Pit recentemente, € la memoria della
sighora Ursula — alla quale penso con
affetto —a spronarmi a continuare I'at-
tivita in reparto: il suo “ti aspettavo”
quand’ero di turno in reparto e tuttora
una motivazione forte a non lasciare,
a proseguire per tutte le persone che,
come lei, hanno bisogno di sentire che
il mondo é ancora intorno. Quanto
era contenta — ma noi di piu - quel
pomeriggio in cui, con Marina e Pina,
abbiamo esaudito il suo desiderio di
una messa in piega ...
Solitamente, quando mi affaccio alla
porta della stanza di un paziente ri-
coverato e vedo che gia sono presenti
amici o famigliari a tenergli compagnia,
mi congedo dopo un breve saluto, pre-
ferendo lasciarli alla loro intimita. Ma
€ capitato, a volte, di essere poco do-
po raggiunta in corridoio da qualche
figlia o sorella o marito desiderosi di
scambiare due parole, magari bevendo
insieme un caffé ..... E allora mi rendo
conto che il nostro essere volontari va
oltre il malato.
Antonella Pinciroli,
volontaria Morbegno



A ciascuno il suo...

Osiccio € un piccolo alpeggio-paese
sopra Delebio, a mezza costa sul
versante orobico della bassa Valtellina.
Case e baite di mezza montagna, molte
ristrutturate. E con una particolarita: un
buon numero di esse reca un affresco
dipinto abbastanza recentemente. Non
fosse che per questo meriterebbe
una visita. Le opere sono dovute alla

mano di un artista di Delebio, Giuseppe
Abramini, che ha collaborato, tra l'altro,
alla realizzazione del portale in bronzo
nella chiesa abbaziale di Piona.

E a chi va ad Osiccio non puo sfuggire
|'affresco di San Martino, sulla casa
Corbellini. Un affresco plastico,
dinamico e quasi drammatico. La
gente del posto dice che lartista, nel

dipingere gli affreschi, si sia ispirato
alle figure dei proprietari. E dice anche
che il San Martino non poteva essere
che i, sulla abitazione di chi sempre
era ed é disponibile e pronto ad aiutare.
Gli artisti riescono a rendere e
interpretare cio che, spesso in maniera
unica, sanno leggere nell’anima delle
persone.

San Martino nell’arte & spesso raffigu-
rato nell'atto di dividere il suo mantello
con chi ne ha bisogno ed & un’imma-
gine molto cara al mondo delle Cure
Palliative. Il valore simbolico dell’'im-
magine di Martino é strettamente con-
nesso col termine palliativo, in quanto
il pallium/mantello é rappresentativo
di un atto di protezione, di generosita
e di altruismo gratuito.

Stando in hospice a fianco dei pazienti,
mi accorgo di quanto si abbia bisogno,
in momenti di particolare sofferenza
psicologica e spirituale, di sentire che
qualcuno c’e che capisce e condivide
il momento, magari anche solo con
una presenza silenziosa che pero puo
rappresentare una disponibilita illimi-
tata. Sentire che c’¢ qualcuno che da
meta del suo mantello senza volere

Affresco di San Martino ad Osiccio

nulla in cambio. In fondo anche San
Martino ha fatto un gesto gratuito. Ma
la leggenda narra che da quel gesto
di generosita il tempo muto, il cielo si
schiari, I'aria si fece mite e inizio I'esta-
te di San Martino. E non credo sia una
metafora forzata affermare che spesso
la disponibilita e la generosita aprono
squarci di sereno nelle vite di chi si
mette a disposizione. Spesso questi
contemporanei Martino sono parenti
che con grande amore sospendono
lavoro, svaghi e attivita per metter-
si a completa disposizione del loro
caro. Ma a volte di parenti non ce ne
sono. E in questi casi & davvero bello
vedere amici, vicini o conoscenti che
con naturalezza, semplicita e affetto
si prendono cura di chi non puo vivere
e non é giusto che viva un momento

di profonda sofferenza in solitudine.
In fondo anche il povero che aveva
ricevuto meta mantello non era pa-
rente di Martino...

Penso che sia il concetto di responsa-
bilita che debba maturare e prendere
sempre piu piede nella nostra societa.
Certamente sarebbe narcisistico e pa-
tologico pensare di poter essere i sal-
vatori del mondo, ma sicuramente ci
si puo PRENDERE CURA del mondo,
che puo voler dire tante cose, ma an-
che semplicemente uscire un po’ dalla
propria rigidita identitaria e diventare
solleciti per rispondere a qualche cosa
di cui anche noi siamo responsabili.

Luisa Pighetti,
volontaria Morbegno

A seguire cena sociale.

Convocazione Assemblea Annuale

Quest’anno I'Assemblea annuale per I'approvazione del Bilancio consuntivo 2015 e preventivo 2016 con
relativa Relazione delle attivita, e per il rinnovo del Consiglio Direttivo, é convocata per sabato 16 aprile alle
ore 18,00 presso il Ristorante “La Rosa” in via Fratelli Lazzaroni 8 a Teglio.

Tutti gli associati e volontari sono invitati!
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La musicoterapia in hospice

Gente di montagna

Il legame con le nostre montagne € molto caro ad alcuni
dei malati che incontriamo in reparto.

Persone anziane, che hanno trascorso la vita nei paesi
della nostra Valle, svolgendo lavori umili e faticosi. Legate
alla terra, alle cose semplici, che oggi sembrano lontane,
sorpassate.

E facile indovinare quali sono le musiche che loro amano
ascoltare, eppure ogni volta € un’'emozione nuova riascoltare
con loro le canzoni degli Alpini, cantare insieme quei canti
popolari che hanno accompagnato i momenti del lavoro,
delle feste paesane, del primo amore, delle passeggiate in
campagna. Ogni incontro € un nuovo viaggio tra canzoni
e ricordi, con quella dolce malinconia che inumidisce gli
occhi e fa affiorare un sorriso sulle labbra a chi, a quelle
canzoni, ha legato un pezzo della propria vita.

Quel mazzolin di fiori che vien dalla montagna ci parla della
giovinezza, di corteggiamenti e di appuntamenti mancati.
Ricordiamo i balli e le feste con gli amici cantando con un
filo di voce I'intramontabile Piemontesina bella, battendo
il tempo con la mano.

A volte i ricordi si fanno cupi quando con i canti degli Alpini
tornano alla mente i momenti della guerra: Sul cappello
che noi portiamo... La montanara... non sono solo vecchi

“Chi ha tempo non aspetti tempo”

canti del passato, sono testi che tornano ad essere vivi e
presenti quando i protagonisti di quelle storie sono uno
zio, un amico, un compagno di scuola.

Il nostro canto si fa quasi una preghiera, mentre ricordiamo
chi ha perso la vita tra le montagne:

Dio del cielo, Signore delle cime
un nostro amico

hai chiesto alla montagna

ma ti preghiamo,

su nel paradiso, lascialo andare
per le tue montagne.

E dalla memoria emergono storie di giovani Alpini
che non sono piu tornati, aneddoti di vita vera nella
Valtellina del dopoguerra, racconti di giovani che dopo
il lavoro si incontravano a fare una cantata, di genitori,
di fratelli, di amici mai dimenticati.
La colonna sonora dei nostri cari anziani talvolta si
arricchisce del profumo della polenta che le volontarie
preparano in reparto. E cosi per qualche istante puo capitare
di sentirsi ancora come a vent’anni e di chiudere gli occhi
abbandonandosi a quei ricordi.
“Sei stanca? Vuoi che spenga la musica?”
“No, continuerei tutto il giorno...”
Lucia Duca,
musicoterapista

cui ci si vuole dimenticare di essere
malati; un Tempo per stare da soli,
un Tempo per stare ancora insieme.

Sono passati oramai tre anni da
quando mi aggiro per il reparto di
Cure Palliative dell’ospedale di Sondalo
con la mia chitarra in spalla.

Ho conosciuto tante persone, ho
suonato e cantato tante canzoni, ho
sentito molte storie, molti racconti di
vita, ultimamente mi ¢ anche capitato
di fare un viaggio nella vita di una
paziente attraverso le sue fotografie.
Vorrei approfittare di questo articolo
per fare un piccolo bilancio del tempo
trascorso in questo ambito.

Quando ho iniziato il lavoro in reparto
sapevo soltanto che sarei andata a
suonare da persone che avevano quasi
esaurito il loro Tempo.

Cio di cui non ero perfettamente
consapevole, ma che ben presto ho
scoperto, € che queste persone mi

avrebbero insegnato qualcosa che
nessuno mi aveva mai insegnato
prima: prendermi cura del mio Tempo.
Ma che tempo? In conservatorio ho
studiato il tempo che crea la musica,
a scuola ho imparato a leggere
I’orologio e riconoscere le lancette
che scandiscono il tempo, ho un certo
tempo da passare al lavoro... questo
¢ il tempo che conoscevo.

Poi le persone che ho incontrato in
ospedale mi hanno insegnato che
c’@ un Tempo per cantare insieme,
ma c’é@ anche un Tempo per stare in
silenzio; esiste un Tempo per piangere
e disperarsi, ma c’@ anche un Tempo
per sorridere ancora ed essere felici;
c’@ un Tempo per accogliere e c’é un
Tempo per congedarsi; c’é un Tempo
per curare il dolore e c’é un Tempo in
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E un Tempo non scandito dall’orologio,
né dalle figure ritmiche musicali: & un
Tempo fuori dal Tempo, fuori dalla
frenesia del mondo che ci circonda.
lo e tutti quelli come me a cui nessuno
ha ancora detto “ti rimane poco Tempo”
forse dovremmo cogliere questo
insegnamento e iniziare a coltivare
meglio il nostro Tempo.

Nell’antica Grecia in uno dei brani
musicali ritrovato completamente
intatto si parla proprio di questo:

“Finché vivi, splendi
non affliggerti per nulla:
la vita é breve
e il Tempo esige il suo tributo”.
(Epitaffio di Sicilo)
Valentina Gianoli,
musicista e musicoterapista



Omaggio a Umberto Eco

Come prepararsi serenamente alla
morte. Sommesse istruzioni a un
eventuale discepolo

Non sono sicuro di dire una cosa ori-
ginale, ma uno dei massimi problemi
dell’essere umano & come affrontare la
morte. Pare che il problema sia diffici-
le per i non credenti (come affrontare
il Nulla che ci attende dopo?) ma le
statistiche dicono che la questione
imbarazza anche moltissimi credenti,
i quali fermamente ritengono che ci
sia una vita dopo la morte e tuttavia
pensano che la vita della morte sia
in se stessa talmente piacevole da ri-
tenere sgradevole abbandonarla; per
cui anelano, si, a raggiungere il coro
degli angeli, ma il piu tardi possibile.
Recentemente un discepolo pensoso
(tale Critone) mi ha chiesto: “Maestro,
come si puod bene appressarsi alla mor-
te?” Ho risposto che l'unico modo di
prepararsi alla morte & convincersi
che tutti gli altri siano dei coglioni.
Allo stupore di Critone ho chiarito.
“Vedi,” gli ho detto, “come puoi ap-
pressarti alla morte, anche se sei cre-
dente, se pensi che mentre tu muori
giovani desiderabilissimidi di ambo i
sessi danzano in discoteca diverten-
dosi oltre misura, illuminati scienziati
violano gli ultimi misteri del cosmo,
politici incorruttibili stanno creando
una societa migliore, giornali e tele-
visioni sono intesi solo a dare notizie
rilevanti, imprenditori responsabili si
preoccupano che i loro prodotti non
degradino 'ambiente e siingegnano a
restaurare una natura fatta di ruscelli
potabili, declivi boscosi, cieli tersi e
sereni protetti da un provvido ozono,
nuvole soffici che stillano di nuovo
piogge dolcissime? Il pensiero che,
mentre tutte queste cose meraviglio-
se accadono, tu te ne vai, sarebbe
insopportabile.

Ma cerca soltanto di pensare che, al
momento in cui avverti che stai la-
sciando questa valle, tu abbia la cer-
tezza immarcescibile che il mondo (sei
miliardi di esseri umani) sia pieno di
coglioni, che coglioni siano quelli che
stanno danzando in discoteca, coglio-
ni gli scienziati che credono di aver
risolto i misteri del cosmo, coglioni i
politici che propongono la panacea
per i nostri mali, coglioni coloro che
riempiono pagine e pagine di insul-
si pettegolezzi marginali, coglioni i
produttori suicidi che distruggono il
pianeta. Non saresti in quel momento
felice, sollevato, soddisfatto di aban-
donare questa valle di coglioni?”

Critone mi ha allora do-
mandato: “Maestro, ma
quando devo incomin-
ciare a pensare cosi?’

Gli ho risposto che

non lo si deve fa-

re molto presto,

perché qualcuno

che a venti o anche
trent’anni pensa

che tutti siano dei
coglioni & un coglio-

ne e non raggiungera
mai la saggezza. Bisogna
incominciare pensando che

tutti gli altri siano migliori di noi,

poi evolvere poco a poco, avere i
primi dubbi verso i quaranta, iniziare
la revisione tra i cinquanta e i sessan-
ta, e raggiungere la certezza mentre
si marcia verso i cento, ma pronti a
chiudere in pari non appena giunga il
telegramma di convocazione.
Convincersi che tutti gli altri che ci
stanno attorno (sei miliardi) sino co-
glioni, é effetto di un’arte sottile e
accorta, non e disposizione del primo
Cebete con I'anellino all’orecchio (o al
naso). Richiede studio e fatica. Non
bisogna accelerare i tempi. Bisogna
arrivarci dolcemente, giusto in tempo
per morire serenamente. Ma il giorno
prima occorre ancora pensare che
qualcuno, che amiamo e ammiriamo,
proprio coglione non sia. La saggez-
za consiste nel riconoscere proprio
al momento giusto (non prima) che
era coglione anche lui. Solo allora si
pud morire.

Quindi la grande arte consiste nello
studiare poco per volta il pensiero
universale, scrutare le vicende del co-
stume, monitorare giorno per giorno
i mass-media, le affermazioni degli
artisti sicuri di sé, gli apoftegmi dei
politici a ruota libera, i filosofemi dei
critici apocalittici, gli aforismi degli
eroi carismatici, studiando le teorie,
le proposte, gli appelli, le immagini,
le apparizioni. Solo allora, alla fine,
avrai la travolgente rivelazione che
tutti sono coglioni. A quel punto sarai
pronto all’incontro con la morte.
Sino alla fine dovrai resistere a questa
insostenibile rivelazione, ti ostinerai
a pensare che qualcuno dica cose
sensate, che quel libro sia migliore
di altri, che quel capopopolo voglia
davvero il bene comune.

E naturale, & umano, é proprio della
nostra specie rifiutare la persuasione
che gli altri siano tutti indistintamente
coglioni, altrimenti perché varrebbe la
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pena di vivere? Ma quando, alla fine,
saprai, avrai compreso perche vale la
pena (anzi, & splendido) morire.
Critone mi ha allora detto: “Maestro,
non vorrei prendere decisioni
precipitose, ma nutro il sospetto che
Lei sia un coglione”. “Vedi”, gli ho
detto, “sei gia sulla buona strada.”

Pubblicata sull’Espresso
il 12 giugno 1997

Informazioni utili

Unita Operativa di Cure Palliative
dell’Azienda Ospedaliera della
Valtellina e Valchiavenna:

Reparto di Sondalo
2’padiglione, 2°piano
Tel. 0342 808782
fax 0342 808222

Reparto di Morbegno
Padiglione B
Mattei-Vanoni 2°piano
Tel. 0342 607400

fax 0342 607403

Per il ricovero o visite ambu-
latoriali gli ammalati o i loro
familiari possono contattare
direttamente o tramite il medico
di base gli operatori dei Reparti
di Cure Palliative, telefonando
in qualsiasi momento ai numeri
sopra indicati o prenotando
unha visita.




XXII Congresso Nazionale

Societa Italiana di Cure Palliative
Qualita della vita, qualita delle cure

4/7 Novembre 2015, Sorrento (NA)

Lintenso programma del Congresso sottolinea come il ruolo delle
Cure Palliative stia cambiando e sia in continua evoluzione. Le
tematiche affrontate hanno coinvolto medici, infermieri e opera-
tori socio-sanitari.

I molteplici interventi hanno sollecitato la presa in carico “preco- QUALITA
ce” dei malati e dei loro familiari, ricordando che vengono accolti e g

pazienti con patologie oncologiche, portatori di malattie gene- DELLE CURE
tiche e neuromuscolari, persone con forme di demenza di vario
genere, pazienti per i quali non ci sono realistiche possibilita di
guarigione...

Sono stati trattati temi importanti come il consenso informato,
I’elaborazione del lutto, la scelta della nutrizione del paziente
con demenza, il controllo dei principali sintomi disturbanti come
il dolore, la dispnea, il delirium, i problemi psicologici sociali e
spirituali dei pazienti e dei loro familiari.

Fondamentale ¢ il processo educazionale che coinvolge I'équipe
di cure palliative, i caregiver e i pazienti, attraverso un dialogo
aperto e sincero. Per promuovere una buona qualita di cura e della
vita sono necessarie la condivisione di quello che sara il percorso
di consapevolezza della malattia, I'accettazione della terminalita
e il saper accompagnare il paziente e la sua rete parentale nella
fase finale, sia in Hospice, con pronta disponibilita diurna e not-
turna, che al domicilio.

Il corso e stato molto interessante, si & percepita nei relatori una S|c§’l t
grande sensibilita rispetto a temi complessi e a volte controversi i Sl
e i momenti di confronto e di riflessione sono stati sicuramente

costruttivi per tutti i partecipanti.

Daniela Lanfredini e Claudia Maxenti,
infermiere Morbegno

Il Consiglio Direttivo .

y . . Partecipa anche
dell’Associazione Francesco Ciapponi
é composto da: quale rappresentante dell’Associa-

zione al “Forum del Terzo Settore”
Presidente:
Edoardo Trinca Colonel
Ricordiamo che é possibile conoscere
la nostra Associazione visitando il
sito www.siromauro.it o andando
sulla pagina facebook:
www.facebook.com/Associazio-

Vice-presidente e segretaria:
Maria Barbara Silvestri

Tesoriere e Consigliere:
Mario Stoppani

neSiroMauro;
Consiglieri: www.youtube.com/user/Asso-
Donato Valenti ciazioneSMauro associazione
Cristina Bettega “SIRO MAURO?
Sandra Peciccia LAssociazione inoltre fa parte della /. [[inti
Luisa Pighetti Federazione Nazionale di Cure Pallia- ﬁe,r ‘ c,"",ﬂ 1?” Mf,'w
Consiglia Rainoldi tive (www.fedcp.org) e della Societa in Provincia di Sondirio
Annalisa Saligari Italiana Cure Palliative (Www.sicp.it)

18



Dal congresso di Sorrento

In sei partiamo da Sondalo alle quattro del mattino,é ancora buio,é freddo e ci
aspetta un lungo viaggio,ma noi siamo entusiaste,sappiamo che ci attendono
tre giorni intensi.

In treno ridefiniamo il programma delle attivita da svolgere.

Arriviamo a Sorrento nel primo pomeriggio. Uno spettacolo!!

La costa frastagliata,il golfo che luccica,il sole caldo,i viali alberati di aranci
e limoni.

Il centro congressi € enorme e i partecipanti venuti da tutta Italia veramente
numerosi.

Sono presenti tutte le figure professionali sanitarie,molte associazioni di
volontariato e patners scientifici per la presentazione di materiali specialistici.
Subito si evince il grande impegno impiegato nella stesura dei lavori presentati;
la volonta di condivisione delle esperienze per un confronto costruttivo.
Nuove idee e nuovi progetti, dalla pet-terapy all’arteterapia allo yoga della
risata.

Interessante dal punto di vista strettamente infermieristico,il corso pratico
sullimpianto e uso dei cateteri Picc e Midline nel paziente domiciliare.

Da menzionare anche la presentazione del nuovo testo sulle “Core Competens”
rivolto agli operatori socio sanitari, che tratta gli aspetti legislativi e le
competenze specifiche integrate nell’equipe multidisciplinare di cure palliative.
Passiamo dagli Auditorium alle sessioni interattive alle tavole rotonde e ne
usciamo arricchite e professionalmente stimolate.

Nuove considerazioni e spunti di riflessione, che poi condividiamo quando,
a fine giornata ci ritroviamo,con le colleghe di morbegno per la cena in un
suggestivo ristorante con terrazza sul mare,dove una superba cucina ci rigenera.
Questo convegno ci ha mostrato quanto, la qualita della vita e la cualita delle
cure, siano il frutto della sinergia del lavoro svolto con attenzione e impegno
da tutta 'equipe, mirato alla persona nella sua totalita.

Torniamo in valle consapevoli che le cure palliative non accompagnano solo
alla morte ma aiutano a Vivere fino alla fine.

Gruppo operatori sanitari Hospice Sondalo
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Protezione e Pallium

Protezione, termine e tema che si ripete
e torna, su questa rivista e nel nostro
fare quotidiano perché accostato a
pallium — il mantello che protegge —da
cui cure palliative.

Leggo la definizione sul dizionario:
“lazione del proteggere, del riparare
cose e persone allo scopo di difenderle
da cio che potrebbe recare loro danno
(es. cercare una p. dal caldo, dal
freddo, dall'umidita...).

L’attivita di chi difende, aiuta o
favorisce in vari modi qualcun altro che
si trova in una condizione di inferiorita,
di debolezza (avere qualcuno sotto
la propria p.; mettersi sotto la p. di
qualcuno...).

E ancora protezione del paesaggio,
della natura, I'attivita rivolta a
tutelare lo stato dellambiente di vita
dell’'uomo, difendendone I'equilibrio
naturale; p. del patrimonio artistico;
p. civile; p. antiaerea; p. antiatomica;
p. diplomatica; p. sanitaria...

Tanti i riferimenti e tante le immagini,
gli oggetti, le persone, le situazioni
che ci vengono alla mente, alcune
comuni altre personali e uniche per
ciascuno di noi...

Da quando nasciamo fino alla fine della
vita il bisogno e desiderio di essere
protetti e proteggere ci accompagna e
si esprime in modi e forme differenti.
Il neonato ha bisogno di essere tenuto
in braccio, vestito, nutrito, protetto dai
rumori troppo forti, dal troppo freddo o
caldo, curato quando si ammala, tutte
forme di protezione che lo faranno

crescere... Diventando grandi, la

necessita di essere protetti cede il

posto al bisogno di autonomia, cioé al

desiderio di essere indipendenti e capaci

di badare a se stessi. Ma si protegge

I'adolescente quando siaccoglie la sua

necessita di sperimentarsi, di provare,

di prendere delle distanze nella

certezza di poter tornare trovando

accoglienza, comprensione e ascolto,

cercando I'equilibrio tra controllo e

liberta. E si protegge chi ¢ anziano

rallentando i ritmi, ascoltando la sua
storia, narrandola, garantendo il suo
diritto ad una vita dignitosa...

Proteggiamo quando non lasciamo

solo chi ci sta vicino e vive momenti

difficili della vita, ma anche quando

rispettiamo il suo bisogno di

riservatezza (la privacy nel significato

nobile del termine, purtroppo spesso
abusato e non osservato veramente)

e di silenzio.

Nel nostro lavoro proteggiamo:

— quando cerchiamo di dire la verita
nei tempi e nei modi in cui l'altro si
sente di ascoltare, quando chiede,
quando non lo lasciamo solo con le
sue paure e preoccupazioni;

— quando favoriamo una buona comu-
nicazione con paziente e familiari,
chiara e realistica, che liaccompagni
in un percorso personalizzato e di
consapevolezza;

— quando il prendersi cura del’'amma-
lato @ “attivo”, ovvero si interviene
in modo da controllare il dolore e
gli altri sintomi che la malattia com-

porta;

— quando oltre ai sintomi e alle com-
plicanze e disturbi fisici del corpo,
continuiamo a guardare la persona,
garantendo il diritto alla cura e di
poter vivere fino alla fine una buona
qualita di vita;

— quando non ci accaniamo nel guarire
se non ci sono spazi per ulteriori
trattamenti, che provocherebbero
piu sofferenze e disturbi, ma ac-
compagniamo “dando piu vita ai
giorni che rimangono da vivere”;

— quando cerchiamo di far si che il
paziente conservi, fino alla fine, gli
affetti e le relazioni con le persone
per lui importanti;

— quando sosteniamo i familiari a legit-
timarsi reazioni, emozioni, pensieri,
dando loro spazio e tempo per espri-
mersi, con le parole, con il pianto,
con la rabbia, con il silenzio...;

— quando garantiamo ai familiari il
nostro esserci e il nostro supporto
anche dopo la morte del proprio
caro...

Come si vede, la protezione ha a che

fare con la cura della vita a sostegno

della vulnerabilita e si da solo stando
in relazione.

Anche la Carta dei diritti dei morenti,

del malato, dei bambini (La Giornata

internazionale per i diritti dell'infanzia

e dell’adolescenza che ricorre il

20 novembre), delle donne, dei

lavoratori e cosi via sono un esempio

di protezione, qualunque sia I'eta,

'esperienza di vita, il ruolo, perché

tutti e sempre siamo esseri umani.

Katri Mingardi,
psicologa, psicoterapeuta

Calendario 2016

In questi ultimi anni ’Associazione ha voluto sostenere la
realizzazione di calendari le cui foto rappresentano il tema,
a noi caro, della protezione. Nel 2015 si sono utilizzate le
immagini scattate durante il Corso di fotografia, tenuto
dal fotografo Domiziano Lisignoli, a persone con disagio
psichico, familiari ed operatori della Cooperativa la Breva
e dell’Associazione Navicella Pro Salute Mentale, e a vo-
lontari e operatori della stessa Siro Mauro. Nel calendario
di quest’anno le fotografie sono quelle dei ragazzi delle
classi quarte del Liceo Artistico di Morbegno che,
con impegno e interesse, hanno partecipato al Corso e
hanno lavorato con creativita portando molto materiale
fotografico e interessanti spunti di riflessione.

Il tema della protezione rimanda all’essenza delle cure
palliative. Il pallium, dal latino mantello, é associato all’ef-
fige di San Martino, soldato romano del IV secolo che,
durante la sua gioventu, scopri e accolse il messaggio
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evangelico. Nella pratica clinica questo si traduce in un
prendersi cura (dei sintomi fisici, dei bisogni infermieristi-
ci e assistenziali, di quelli psicologici, spirituali e sociali,
del’lammalato e della famiglia) che unisce professionalita
e umanizzazione dell’assistenza fino alla fine della vita.

Le fotografie colgono attimi unici, istanti, situazioni e og-
getti della nostra quotidianita, raffigurando la protezione
con immagini che significano sicurezza, difesa, appoggio,
sostegno, riparo, calore... Differenti punti di vista, sguardi,
idee, emozioni e pensieri.

Le parole scritte dai ragazzi sintetizzano alcuni di questi
significati.

Per dare continuita al lavoro é stato avviato in

questi mesi un percorso simile rivolto a operatori

e volontari dell’hospice di Morbegno, in modo da

raccogliere le immagini della protezione “con uno
sguardo dal dentro”.

Katri Mingardi,

psicologa, psicoterapeuta
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Collaborare con gli studenti del Liceo Artistico Ferrari
di Morbegno & stato un continuo mettersi in gioco,
misurarsi con linguaggi ed atteggiamenti lontani dalla
mia quotidianita, e proprio per questo, molto stimolanti.
Anche con loro abbiamo affrontato il tema della protezione
come lo scorso anno, ed abbiamo ottenuto un punto di
vista diverso sul medesimo argomento.

Il risultato & un calendario ricco di immagini belle, pulite, un
calendario dal sapore fresco che contiene le loro ambizioni,
la loro voglia di vivere, le loro aspettative, le loro emozioni.
Anche la grafica é “farina del loro sacco”, in particolare
e stata curata dalla studentessa Jessica Bertolina, che ha
dimostrato di amare il linguaggio fotografico e di saperlo
affrontare ed approfondire con impegno e determinazione.
In questa pagina presetniamo i primi sei mesi del calendario
in cui vediamo come gli adolescenti si sentano protetti dai
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libri, dalla cultura con cui hanno costruito vere e prooprie
barriere fisiche, ma come la protezione sia anche vista
nella musica e nell’abbraccio tenero e rassicurante del
fidanzato.

Grazie alla dirigente Rossana Russo ed ai docenti Michela
Fomiatti e Daniele Pirana per aver creduto nel progetto,
ed un grazie particolare a tutti gli studenti che hanno
partecipato ai numerosi incontri che hanno portato alla
realizzazione del calendario.

Le foto selezionate sono di Jessica Bertolina, Davide
Accursio, Chiara Marchettini, Marzia Datelmi,

Eleonora Valli, Carolina Salinetti, Veronica Lenatti, Gloria
Speziale e Giovanna Balarin la cui immagine chiude il
Notiziario dell’Associazione Siro Mauro del 2016

Domiziano Lisignoli,
fotografo, responsabile della comunicazione




Collaborazioni sul territorio

Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica - AISLA

ONLUS

Continua la collaborazione e lo scam-
bio tra la nostra associazione e Aisla:
tra i volontari in occasione di percorsi
di formazione e sensibilizzazione sul
territorio e tra gli operatori che seguo-
no i malati e le famiglie al domicilio e
nel servizio di cure palliative. Pazienti
seguiti a casa hanno usufruito di visite
dagli specialisti palliativisti, cosi come
alcuni sono stati accompagnati nella
fase finale della malattia in hospice,
garantendo a malati e loro familiari la
possibilita di scegliere la migliore assi-
stenza specialistica durante le diverse
fasi della malattia. La collaborazione
tra operatori del territorio e i centri di
riferimento lombardi ha favorito una

migliore presa in carico e un aggior-
namento reciproco.

La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA)
€ una malattia neurodegenerativa pro-
gressiva che colpisce i motoneuroni,
cioe le cellule nervose cerebrali e del
midollo spinale che permettono i mo-
vimenti della muscolatura volontaria.
Generalmente si ammalano persone
dai 20 anni in su, piu frequentemente
dopoi 50. In Italia I'incidenza e di 2-3
nuovi casi 'anno ogni 100.000 abitan-
ti. In provincia di Sondrio attualmente
si contano una ventina di malati.

Dalla diagnosi in poi, che spesso
avviene dopo molti mesi dai primi
sintomi, 'ammalato e la sua famiglia
sono costretti ad affrontare una serie di
cambiamenti di vita, con grande carico
emotivo e psicologico. Attraverso una
adeguata presa in carico, in termini di
accoglienza, diagnostica, assistenza e

B /i mizes ps

“Slalom alle Piramidi”
Prima edizione, oltre le aspettative!

riabilitazione, 'utilizzo di ausili e una
corretta informazione, € pero possibile
agevolare una migliore qualita di vita.

In questi anni nella nostra provincia
Aisla Sondrio ha implementato I'as-
sistenza dei servizi domiciliari erogati
dall’ATS (ex ASL) -ADI-, a seconda dei
bisogni della singola persona, grazie ai
finanziamenti di Provaltellina. Questo
ha permesso che gli stessi operatori
domiciliari (infermiere, fisioterapista,
figura di supporto) potessero rima-
nere alcune ore in pitu dai malati, ha
garantito l'attivita della psicoterapeuta
per incontri individuali di sostegno al
malato e alla famiglia e per riunioni
di gruppo. Il gruppo di aiuto, gradito
dai partecipanti, si & dimostrato uno
spazio in cui i familiari condividono
la propria esperienza, si confrontano,
sostengono e si sentono accolti, dando
e ricevendo, allo stesso tempo, aiuto
e conforto.

PERSONE CHE AIUTANO PERSONE

AIUTACI A FAR CONTINUARE
LA STORIA DI FRANCESCA

E DITANTI COME LEI AMMALATI DI
SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

SOSTIENI AISLA ONLUS

Buongiorno a tutti, mi chiamo Luciano Del
Molino, ho 72 anni e vivo a Postalesio,
un piccolo paese in provincia di Sondrio.
Da circa undici anni convivo con una rara
malattia neurodegenerativa, la SLA.

Da molto tempo sono socio di AISLA, un’as-
sociazione che tutela i diritti di noi malati
e delle nostre famiglie.

Dopo un intenso lavoro di organizzazio-
ne la mia famiglia, in collaborazione con
AISLA, il CSl Postalesio e tantissimi volon-
tari, e riuscita a dar vita ad un’iniziativa
di sensibilizzazione su quella che ¢ la
mia malattia.

I 22 novembre 2015 si & tenuta la prima
edizione dello “Slalom alle Piramidi”, una
corsa/camminata non competitiva proprio
nel mio paese. | volontari hanno effettuato
un recupero di quelli che erano i sentieri di
una volta, rendendoli percorribili. La par-



AISLA ONLUS nasce nel 1983 ed é riferimento naziona- Da segnalare:

le per la tutela, l'assistenza e la cura dei malati di SLA, _ j| video “This is a story’- Fai continuare la storia di
favorendo l'informazione sulla malattia e stimolando le Francesca.
strutture competenti ad una presa in carico adeguata e

- — l'inserto “Le scelte terapeutiche della persona affetta da
qualificata. SLA. Documento di consenso di AISLA Onlus”
Riprendendo le parole di AISLA, “persone che aiutano

persone”, anche nella nostra provincia i volontari e i Per saperne di piu & possibile visitare il sito www.aisla.it
sostenitori si muovono con questo spirito, proponendo

iniziative per sensibilizzare, fare conoscere e avvicinare Referente Aisla della sezione di Sondrio:

tutti a questa associazione. La testimonianza di Luciano Giuseppina Baldelli, cell. 345-7112093

in questa pagina ne ¢ la prova. (volontaria anche della Associazione Siro Mauro)

Jv CCOOPERATIVA
2
1

{Stella Alpina
S

Continua la collaborazione con I’Associazione dell’Alta
Valtellina “Insieme per vincere”. Un nome che dice la
mission scelta da questa ONLUS: lottare insieme per
affrontare I'esperienza difficile della malattia oncologica.
Insieme innanzitutto alle persone e ai loro familiari ed Presente sul territorio dell’Alta Valtellina per la gestione
insieme a chi professionalmente ed istituzionalmente si  di servizi e progetti socio-educativi e socio assistenziali,
occupa di curare questi ammalati. Percio ’Associazione questa Cooperativa collabora ai trasporti per la radioterapia
sostiene sin dal suo inizio anche ’Azienda Ospedaliera e e offre altresi con mezzi propri — un pulmino e un Doblo
’Associazione Siro Mauro per le cure palliative. Ricordiamo  attrezzato - la possibilita di trasporti sociali. In questi
il contributo per l'assistenza specialistica domiciliare di cure  anni spesso ci é capitato di chiedere delle collaborazioni
palliative (ASTCP) e per 'acquisto di un’autovettura perlo  per 'accompagnamento dei nostri volontari ad iniziative
stesso servizio, un contributo per il sistema integrato per formative in provincia: corsi di formazione, conferenze,
videoconferenza, arredi per il day hospital onco ematologico incontri associativi. Viaggiare insieme ha permesso a
internistico di Sondalo, il contributo per il progetto cartella molti/e di partecipare, una riduzione dei costi a favore
clinica informatizzata introdotta negli Hospice di Sondalo  dell’associazione e ha favorito bei momenti di confronto
e Morbegno e al domicilio. Sono alcuni dei Progetti miratie e scambio.

scelti per migliorare le cure dalla fase diagnostica a quella

di malattia avanzata in cui & fondamentale poter vivere

nel proprio ambiente, con i propri cari e con un adeguato

controllo del dolore e degli altri sintomi.

/\

tecipazione é stata sorprendentemente e inaspettatamente
alta e sincera. Vedere ben 600 persone felici di esserci
stata per me una grande soddisfazione. 600 sono stati i
partecipanti alla corsa/camminata, ma tantissimi sono stati
anche i volontari che si sono occupati del percorso, della
raccolta iscrizioni, dell’'accoglienza e del rinfresco finale.

Grazie allo Slalom siamo riusciti a raccogliere circa 6000 €,
che sono stati destinati in gran parte alla ricerca (tramite
I'associazione AriSla), in parte alla sezione di Sondrio di
AISLA e in parte ad AISLA nazionale.

Vorrei ringraziare di cuore chiunque abbia in qualche mo-
do, col cuore, con la testa o con le gambe, partecipato
all'iniziativa. Vi ringrazio per aver fatto in modo che una
piccola idea si sia trasformata in qualcosa di concreto.

Concludo questa mia riflessione invitandovi tutti alla
seconda edizione dello Slalom alle Piramidi che si terra
sicuramente anche quest’anno, e invitandovi a sostenere
AISLA e altre associazioni come questa, per il bene che
riescono a creare.

Luciano




Ricordi e testimonianze

Spesso le parole come i suoni sono
solo dei contorni sfumati nel grande
circo della nostra vita senza poter
esprimere con sufficiente chiarezza
tutto quello che il nostro io vorrebbe
dire senza correre il rischio di cade-
re nella retorica piu usuale, nel mio
non dire tante cose, una sola parola
concreta: Grazielll per tutto quello che
avete fatto per mia sorella Francesca.

La sorella Giusi
(Morbegno, novembre 2015)

Non posso fermare il tempo, ma posso
esprimere la mia sincera gratitudine a
tutti voi operatori del reparto Hospice
che in questo breve tempo mi avete
insegnato una vera lezione di vita.

La figlia Elisabetta
(Morbegno, dicembre 2015)

In questo momento mi riesce difficile
trovare le parole giuste per ringrazia-
re di aver accompagnato con infinita
dolcezza mio padre al passaggio a
miglior vita.
Grazie a tutti voi e ai vostri ospiti
Il figlio
(Morbegno, dicembre 2015)

Ad un mese dalla morte della nostra mamma Pia, vi inviamo queste poche
righe per esprimere il nostro piu sentito grazie.

Nel breve periodo della sua permanenza da voi, non potevamo chiedere
trattamento migliore. Lavete assistita e coccolata in qualsiasi piccolezza,
nonostante le sue condizioni fisiche e la sua quasi ormai totale assenza. Se
fosse stata presente in quegli attimi, siamo sicuri che vi avrebbe ringraziato
tanto quanto adesso Vi ringraziamo noi per quei quattro giorni; con la sua
gentilezza, professionalita ma soprattutto umanita il personale medico, in-
fermieristico, i volontari sono semplicemente degli angeli. Grazie veramente
di cuore, per avere accompagnato dignitosamente la mamma fino alla fine.

Oggi, S. Camillo de Lellis
Aprica, 14 Luglio 2014

Agli operatori dell’Hospice Siro Mauro di Sondalo.

Desidero con la presente ringraziare tutti i Sig.ri dottori, le infermiere e gli
infermieri, le volontarie e il personale tutto dell’Hospice Siro Mauro di Son-
dalo per I'assistenza data a mio padre Luciano Pirovano. Ringrazio anche a
nome mio e della mia famiglia, per I'accoglienza e la comprensione che ci
sono state riservate dal giorno 19-06-14, giorno del suo ricovero, al giorno
07-07-2014, giorno della sua dipartita.

Un ringraziamento personale va da parte mia all'infermiera Sig.ra Marilisa che
mi ha gentilmente assistito nelle ore immediatamente successive al decesso
di mio padre nella notte tra il 6 e il 7 luglio.

Specialmente vorrei inoltre ringraziare il frate francescano, Padre Daniele
Barbonaglia, che ha visitato mio padre due volte sabato 5 luglio, al quale vi
prego cortesemente di consegnare brevi mano la lettera a lui indirizzata.

Ancora grazie di cuore

Stefano Pirovano Stefano
Antonella
Maria

Pirovano
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Bilancio

Associazione "Siro Mauro" per le cure palliative in prov. di Sondrio - ONLUS
RENDICONTO ECONOMICO-FINANZIARIO ANNO 2015

ENTRATE

3.390,00
70.241,45

4000 Quote associative iscritti €

4005 Donazioni di soci, amici e sostenitori €

4010 Attivita commerciale e produttiva marginale € 982,00

4015 Incassi finanziari e patrimoniali € 20,94

4020 Contributo da "Insieme per vincere - ONLUS" € 10.000,00

4021 Contributo da AVIS Colorina per STCP € 2.000,00

4025 Erogazione quote 5 per mille € 20.150,70

4030 Contributi e incassi per manifestazioni per il Decennale Hospice di Morbegno € 14.795,00
€

0,
8,23% 57,77%

0,02% 0 81%

Quote associative iscritti
B Donazioni di soci, amici e sostenitori
M Attivita commerciale e produttiva marginale
B Incassi finanziari e patrimoniali
M Contributo da "Insieme per vincere - ONLUS"
I Contributo da AVIS Colorina per STCP
1 Erogazione quote 5 per mille
Contributi e incassi per manifestazioni per il Decennale Hospice di Morbegno

TOTALE ENTRATE 2015 121.580,09
USCITE

3000 Incarico professionale e imposte relative psicologhe musicoterapista e fisioterapista € 56.386,96
3005 Assistenza domiciliare € 287,00
3010 Incarico medico - Progetto "Insieme per Vincere ONLUS" € 7.928,00
3015 Compenso segretaria €  7.609,00
3020 Aggiornamento professionale e formazione operatori/volontari € 8.560,30
3025 Attrezzature, ausili e arredi per i reparti € 1.551,23
3030 Cancelleria, attrezzature informatiche, spese postali e di rappresentanza € 10.322,87
3035 Adesione dell'Associazione alla SICP, Fed.C.P. , LAVOPS, ecc. € 2.915,00
3040 Telefono/ADSL € 278764
3045 Pagamenti finanziari e patrimoniali € 397,77

3050 Rimborsi spese consiglieri/volontari €
3055 Spese per STCP € 2.130,02
3060 Assicurazione volontari e autovetture € 879,01
3070 Organizzazione eventi e manifestazioni per il Decennale Hospice di Morbegno € 13.035,53
TOTALE USCITE 2015 € 114.790,33

SITUAZIONE PATRIMONIALE
Situazione iniziale al 01/01/2015 Attivo € 30.293,97
TOTALE ENTRATE 2015 € 121.580,09
TOTALE USCITE 2015 € 114.790,33
Situazione finale al 31/12/2015 Attivo € 37.083,73
2,79% ENTRATE ANNO 2015

Grazie

Grazie! A tutte e alle tante persone,
Associazioni, Gruppi di coscritti/amici
ed Enti che credono nelle finalita che
la Nostra Associazione persegue.
La donazione di ogni benefattore
ha permesso di dotare gli Hospice
di Sondalo e Morbegno di arredi,
strumentazioni sanitarie e tecniche di
elevata qualita, oltre ad assicurare un
costante aggiornamento professionale
del personale sanitario e dei volontari.

Le disponibilita economiche garantite
dalle erogazioni liberali in favore
dell’Associazione hanno consentito
anche la presenza nei reparti di cure
palliative di figure professionali quali
fisioterapista, musicoterapista e
psicologhe per il supporto ai malati, ai
loro famigliari ed agli operatori sanitari.

Un doveroso ringraziamento va anche
a coloro che sostengono moralmente
I’Associazione: I'impegno profuso
da parte di tutti costituisce fonte di
incoraggiamento a continuare nei
momenti difficili e ad impegnarsi
ulteriormente per dare sempre di piu
nei momenti piu sereni.

Come gli anni scorsi ’Associazione
rivolge un grazie comune a tutti senza
citare singolarmente nomi e importi
delle donazioni.

Cinque per mille - Confronto anni 2006-2013

0,11% 0,53% 035% _113%% USCITE ANNO 2015

1,86%

49,12%

6,63%

6,91% 0,25%
Incarico professionale e imposte relative psicologhe musicoterapista e fisioterapista
Assistenza domiciliare
Incarico medico - Progetto "Insieme per Vincere ONLUS"
Compenso segretaria
Aggiornamento professionale e formazione operatori/volontari
Attrezzature, ausili e arredi per i reparti
Cancelleria, attrezzature informatiche, spese postali e di rappresentanza
Adesione dell'Associazione alla SICP, Fed.C.P., LAVOPS, ecc.
Telefono/ADSL
Pagamenti finanziari e patrimoniali
Assicurazione volontari e autovetture
Organizzazione eventi e manifestazioni per il Decennale Hospice di Morbegno

Tport segat

Anno num. fotale Associazione Siro Mauro
ONLUS n. scelte Importo €
2006 20958 734 16.998,71
2007 23906 978 24.448,16
2008 26596 1069 26.584,70
2009 28396 1109 25.509,57
2010 30832 1108 22.335,02
2011 33522 1171 22.164,05
2012 34581 1135 22.882,73
2013 35525 1084 20.150,70
5 x 1000 - Associazione Siro Mauro
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Consigli per la lettura

Brevissima storia di una bambina e di una gatta
che volevano vivere aggrappate alla luna

Gianpietro Scalia, Edizioni Angolo Manzoni, Torino 2008

Durante la solita ricerca di testi per bambini per preparare
spettacoli a scuola, mi sono imbattuta in questo libro che
mi ha assorbito, emozionata fino alle lacrime e mi & rimasto
dentro.

Dopo averlo letto ho scritto di getto all’'autore, cosa mai fatta
in vita mia, perché volevo condividere il mio sentire con lui
e mi & piaciuta anche la sua risposta.

Perché mi ha colpito?

Perché la protagonista, una bambina affetta da una malattia
rara ed incurabile, mentre vive i suoi ultimi mesi di vita
ci racconta i suoi pensieri e riflessioni sui rapporti con gli
adulti (medici e papa) che faticano a confrontarsi con lei e
soprattutto con l'idea della sua morte.

La bambina ha due amici adulti che riescono a rassicurarla,
sono una infermiera e un burattinaio che, diversamente dagli
altri “grandi “, riescono a tenere a bada il loro dolore, la loro
frustrazione davanti alla piccola che deperisce e si prendono
carico dei suoi dubbi, paure e pensieri.

Spesso chi @ ammalato cerca di rassicurare le persone a cui
vuole bene, cerca di farsi carico del loro dolore, perd cosi hon
puo esprimere il proprio; a volte questo comportamento puo
servire per farsi forza, reagire, per credere nelle possibilita
di guarigione, ma rimane il bisogno di lasciarsi andare ogni
tanto e di piangere o scaricare un po’ di paura.

La bambina ci racconta le piccole grandi cose di cui e costel-
lata la sua vita in ospedale: la sua amicizia con due bambini
innamorati di lei e con la sua gatta anemica, il suo fidanza-
mento con Akuro, i suoi discorsi con Erik il “burattinaio” e
Sasha, I'infermiera, le ore passate da sola a guardare la luna.
Chi la aiutera a raggiungere la luna?

Questo e un libro breve e quindi non ve lo racconto, ma allego
la lettera che ho mandato all’autore, dott. Scalia
(purtroppo il libro & gia uscito di catalogo e non si trova piu
se non in biblioteca).

Morbegno, 1-7-2014 ore 16.00

Le scrivo ancora in preda alle emozioni che il suo libro mi
ha suscitato, prima ero seduta ad un tavolino in un bar e
non potevo piangere. Ad un certo punto mi sono accorta che
stavo sorridendo ascoltando le parole della protagonista che
faceva il gioco del “morire per un po”, a tratti vedevo la sua
gatta anemica che si accucciava ai piedi del letto e mi sono
detta: perché no?

Sentivo una grande malinconia anche io, sentivo i suoi timo-
ri sulla mia pelle, le paure di una bambina a tratti troppo
grande, ma la malattia e il dolore a volte fanno crescere
molto in fretta.

Mentre aspettavo il mio nipotino Aaron di nove anni, appena
posso faccio la zia, finivo di leggere il libro e furtivamente mi
asciugavo una lacrima che cercava di sciogliere la grande
tenerezza che mi inondava (come vorrei incontrare anche io
un Erick! ed ero felice che le fosse vicino in quel momento.....).
Ho dovuto rileggere il finale piu volte per capire che si lei se
ne era andata davvero, fino alla fine ho sperato che potesse
guarire.....
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Aaron arrivava a salti pieno di vita, di sole e calore e me
lo sono abbracciata mentre pensavo a quel padre che non
poteva piu farlo.

Vorrei tanto che i bambini potessero leggere questo libro per
poter crescere con meno paura della morte, perché i miei
alunni non dovessero piu dirmi “prof di che cose brutte ci
parla, io escol’, perché si potesse dire la parola morire senza
tremare. Se noi adulti avessimo un po’ meno paura potrem-
mo parlare con semplicita e serenita ai bambini, potremmo
riuscire a pensare e a dire che la morte é un passaggio, fa
parte della vita e non é una cosa brutta.

Aaron dice di essere buddista anche perché vuole reincar-
narsi, non puo accettare | ‘idea di morire e ieri ci ha chiesto
perché siamo al mondo se poi finisce tutto? lo ho cercato
dentro delle risposte che non ho mai avuto e a fatica gli ho
chiesto: non é bello vivere? Stare con i tuoi genitori, voler
bene a qualcuno, giocare e leggere i tuoi libri sui mostri?
Non ti piace preparare le tue pozioni magiche e disegnare?
Vorresti rinunciare a tutto perché poi finira?......... saro riu-
scita a dargli una risposta o meglio ad aiutarlo a trovarla?
Avro il coraggio e saro capace di leggergli questo libro, il
suo romanzo é adatto a lui?

Grazie per averlo scritto, per avermi messo in crisi, per
avermi fatta fermare a riflettere sul come sia facile pensare
di sapere cosa fare e cosa dire e come é difficile in pratica
farlo davvero.

Simonetta Del nero,
volontaria Morbegno



Consigli per la visione

Bianca come il latte
rossa come il sangue

di Giacomo Campiotti , 2013

Suggerito anche dalla Societa Italiana di
Cure Palliative, il film ci fa fare un viag-
gio dentro il mondo degli adolescenti e
della malattia. Trasposizione del romanzo
omonimo di Alessandro d’Avenia, sul sito
della SICP leggiamo: ... i ritmi, i linguaggi
e 'ambientazione di questo film possono
essere molto utili per sviluppare la rifles-
sione sulla malattia, sulla speranza e sulla
morte nelle scuole ma anche per illumi-
nare le profonde differenze fra il mondo
degli adulti e quello degli adolescenti. E
interessante come viene sviluppato il tema
della distanza, apparentemente siderale,
fra la cultura che gli adulti cercano di
insegnare e la percezione o il vissuto degli
adolescenti. Il film é una buona base per
sviluppare temi cari a noi palliativisti nel
mondo dei giovani e della scuola.

Questa latrama Leo € un giovane liceale
del terzo anno con la passione del calcetto
e degli amici. Ha un sogno: &€ innamorato
di Beatrice, una ragazza piu grande di lui
di un anno e che vede solo a scuola o alla
fermata dell'autobus. Leo ha anche una
compagna di classe, Silvia, che conosce
dall’infanzia e che é innamorata di lui,
con la quale si confida e che lui considera
la sua migliore amica. Dopo le vacanze
di Pasqua, Leo scopre che Beatrice é ri-
coverata in ospedale perché affetta da
leucemia. Questo portera Leo a fare di
tutto pur di conoscere la ragazza e conti-
nuare a credere nel suo sogno e decide di

Consigli per la visione

Nonemai _
troppo tardi

di Rob Reiner, 2007

Edward Cole (interpretato da Jack Nichol-
son) & un ricchissimo ed eccentrico pro-
prietario di cliniche che, in base a sue
disposizioni, si trova ricoverato in una
sua struttura insieme al decisamente piu
umile e tranquillo Carter Chambers (in-
terpretato da Morgan Freeman).

diventare donatore di midollo osseo, nella
convinzione di poter salvare Beatrice. Ma
il midollo osseo non risulta compatibile a
quello di Beatrice e Leo, disperato, cerca
di farle realizzare i suoi sogni, quelli di
ragazza che desidera imparare a suonare
la chitarra, ballare, sorridere.... Intanto,
Leo trova nel giovane supplente di lettere
un importante riferimento, un adulto che
lo ascolta e sostiene, che sa entrare nel
suo mondo, anche quello piu profondo.
Linsegnante incoraggia i suoi alunni a
credere nei propri sogni e Leo, tormentato
dall’esperienza che sta vivendo, chiede
aiuto proprio allinsegnante, al sognatore.
Beatrice non puo fare il trapianto e peg-
giora, ma mente a Leo dicendogli di aver
trovato un donatore compatibile con il suo
e che sarebbe andata in Francia con la sua
famiglia per due mesi. Nel frattempo Leo
viene chiamato dall'ospedale perché il suo
midollo € compatibile con un ammalato.
Dopo una lunga discussione con i genitori,
preoccupati per I'intervento, e con I'aiuto
di Silvia, Leo li convince e, donando il
midollo ad una giovane madre, le salva
la vita. Poco dopo scopre che a Beatrice
non é andata altrettanto bene.

In sintesi, un adolescente che vede il
mondo bianco e rosso, incosciente del-
le sfumature. Bianca é la paura della re-
sponsabilita da scansare e scaricare sui
genitori e i professori, rosso é il desiderio
di essere visto, amato, sono le passioni,
le emozioni forti. A Leo spettera in sorte

Entrambi consapevoli di avere davanti a
sé pochi mesi di vita a causa di una grave
malattia, un cancro, decidono, nel breve
tempo che resta loro, di togliersi tutti gli
sfizi che non hanno mai potuto levarsi
nella propria vita: il viaggio che li vedra
protagonisti pero servira a ben altro.
Ridere della morte? Ovviamente difficile
ma non impossibile. Il rischio peggiore in
questo film é che il melodramma soverchi
lo humour, vero antidoto alla depressione
a cui potrebbe essere indotto lo spettatore
dal tema trattato, ma l'articolazione della
storia ed il consumato mestiere dei due
“ grandi vecchi“ del cinema americano
evita derive troppo deprimenti.
Nicholson fa il matto e I'arrabbiato (come
al solito) mentre Freeman (migliore del
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una fatica maggiore di quella di vedere
scomparire il bambino che era prima. La
sua ribellione passera attraverso la morte
di Beatrice e approdera a un’immagine
nuova di sé, a un’identita e a un corpo
nuovo, in un mondo finalmente policromo.
Adolescenza, lutto, solidarieta, desiderio
di guarigione, sensibilita e spontaneita,
sono alcuni punti di partenza che questo
film ci lascia.
Concludo con le parole di Leo dopo aver
scoperto della leucemia di Beatrice: “non
S0 cosa si deve dire in questi casi, se far
finta che tu stia bene, che non sto soffrendo
perteo....”. E con quelle dell'insegnante
“nella vita le bastonate arrivano per tutti
ma tu le puoi affrontare, tu la forza ce
Ihai...”.
Pensieri che spesso facciamo, su noi stessi
e quando ci prendiamo cura delle persone
che incontriamo...
Katri Mingardi,
psicologa, psicoterapeuta

compare che si “diverte” un po’ troppo)
interpreta un personaggio decisamente
piu riflessivo e flemmatico.

La trama ha alti e bassi e, purtroppo,
mancano momenti veramente commo-
venti e I'intero progetto del film sa, forse,
troppo di pensato a tavolino per sfruttare
al meglio le caratteristiche dei due attori.
La parte forse veramente coinvolgente, a
mio parare, e quella finale in cui Nichol-
son fa I'elogio funebre dell'amico che lo
ha preceduto nella morte.

In sostanza il film ci dice una cosa ovvia:
si comprende quanto sia importante una
cosa quando stai per perderla ...

Giuseppe Farina,
volontario Morbegno
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