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INTRODUZIONE

Il sesto Bilancio di Missione della Fonda-
zione Hospice M.T. Chiantore Seragnoli
Onlus ha per tutti noi un valore parti-
colare: illustra infatti i risultati ottenuti
nel 2012, quando abbiamo celebrato il
decimo anniversario del’Hospice Benti-
voglio, che ha segnato l'inizio del nostro
cammino nel mondo delle cure palliative.

L'apertura del primo Hospice Seragno-
li a Bentivoglio ha rappresentato un
importante traguardo non solo per la
Fondazione, ma anche per l'evoluzione
della medicina palliativa in Italia nel suo
complesso. Nel 2002, infatti, nel nostro
Paese esistevano appena cinque strut-
ture dedicate allassistenza di pazienti
con malattie inguaribili: a essi si & poi
aggiunto I'Hospice Bentivoglio, il primo
progettato e realizzato appositamente
per accoglierli. Se in questi dieci anni
abbiamo ottenuto risultati fondamentali,
€ merito prima di tutto dell'alta profes-
sionalita dei nostri operatori, che fin dal
principio hanno sposato i valori della
Fondazione, centrati sul rispetto della
dignita di ogni essere umano.

Col tempo si & anche rafforzato il rap-
porto di reciproca sussidiarieta con le
Istituzioni, sia sul piano locale sia nazio-
nale. Esse ci hanno riconosciuto un ruolo
centrale nell'assistere i malati inguaribili
e le loro famiglie, tanto da affidare alla
Fondazione la gestione delllHospice
Bellaria nel 2007 e quella dell’Hospice
Casalecchio nel 2012

Una collaborazione ormai consolidata,
che oggi vede la Fondazione Hospice
Seragnoli coinvolta in rilevanti progetti
di assistenza a livello regionale: tra que-
sti un hospice pediatrico in linea con la
legge 38 del 15 marzo 2010 sulle cure
palliative, che applichera la terapia del
dolore per garantire ai piccoli pazienti -
affetti da patologie inguaribili, croniche e
ad alta intensita assistenziale - il diritto
di accesso a cure dedicate per miglio-
rare le loro condizioni di vita e quelle di
tutta la famiglia. La nuova struttura rap-
presentera uno dei nodi fondamentali
della rete di cure palliative pediatriche
dell’Emilia Romagna, con la quale il dia-
logo & continuo e fecondo. Nel prossimo
futuro la Fondazione Hospice Seragnoli

concentrera i suoi sforzi nell'assistenza
ai pazienti affetti da patologie non onco-
logiche e nel potenziamento dell'attivita
ambulatoriale dei tre hospice, essenziale
per individuare e gestire al meglio i sin-
tomi in tutto il decorso della malattia.

In occasione del decennale e stato inau-
gurato il Campus Bentivoglio, il primo in
Europa interamente dedicato alla medici-
na palliativa dove sono integrate ['attivita
assistenziale, la formazione, la ricerca e
l'accoglienza degli studenti. Nell'ambi-
to della formazione, I'Accademia delle
Scienze di Medicina Palliativa intende
sviluppare nuovi percorsi dedicati sia
alla preparazione degli psicologi, con
l'organizzazione di un Master ad hoc sia
allapprofondimento delle cure palliative
pediatriche.

Nel campo della ricerca infine, la Fondazio-
ne Hospice Seragnoli, tramite i programmi
dellAccademia e al suo sempre piu ampio
network di relazioni scientifiche internazio-
nali, sta intensificando la propria attivita in
vista di nuovi risultati che avranno ricadute
dirette sulla pratica clinica, e quindi, ancora
una volta, sugli standard di assistenza.

In questo percorso complesso e ricco
di soddisfazioni, I'attenzione alla soste-
nibilita economica & stata uno dei tratti
distintivi: intendiamo proseguire in tale
direzione, in un'ottica di responsabilita e
di etica sociale. Una gestione delle risor-
se diligente e oculata che ha permesso
di controllare i meccanismi di spesa e
gli indicatori di attivita, senza rinunciare
alleccellente qualita dei servizi offerti.

Per queste ragioni, 'anniversario appena
trascorso rappresenta per noi un punto
di partenza verso ulteriori obiettivi, allo
scopo di offrire alla comunita un riferi-
mento sempre pil umano, efficiente e
allavanguardia. Un grazie di cuore per
la strada percorsa insieme, oltre che un
augurio e un incoraggiamento per quel-
la che abbiamo di fronte, va all'équipe
di professionisti, provenienti da settori
diversi. E poi, naturalmente, ai pazienti,
ai familiari, a chi ci ha sostenuto e a chi
scegliera di farlo in futuro.

GianCarlo De Martis
Isabella Seragnoli
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1.1
ChI SIAMO

La Fondazione Hospice MT. C. Seragnoli
Onlus nasce nel 2002 in risposta ad un
bisogno di assistenza nel campo delle
cure palliative in un momento in cui in
[talia esistevano solo cinque strutture
hospice che si dedicavano a questo set-
tore della medicina.

Scopo principale della Fondazione & la
creazione di un modello innovativo e di
eccellenza per il supporto ai pazienti con
malattie inguaribili e la diffusione di una
corretta cultura delle cure palliative.

Per raggiungere questo obiettivo la Fon-
dazione interviene sia nell'assistenza,
declinata in un set di servizi residenziali e
ambulatoriali, sia nel campo della forma-
zione e della ricerca delle cure palliative
di cui si fa portavoce Accademia delle
Scienze di Medicina Palliativa — ASMEPA.
Tutte le attivita della Fondazione Hospice
vengono condotte in sinergia, attraverso
un rapporto di sussidiarieta sempre piu
forte, con le Istituzioni.

ASSISTENZA

HOSPICE
BENTIVOGLIO

FONDAZIONE SERAGNOLI
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CAMPUS BENTIVOGLIO

Residenze

FORMAZIONE E RICERCA

ACCADEMIA DELLE SCIENZE
DI MEDICINA PALLIATIVA

CAMPUS BENTIVOGLIO - Bologna




BREVE STORIA

Etimologicamente collegato al latino
hospes che significa forestiero e ospi-
te, I'hospice trova le sue radici negli
hospitium, i luoghi dove anticamente
venivano accolti i forestieri e i viandanti
ed in seguito gli ammalati privi di risorse
e assistenza che metaforicamente veni-
vano scaldati e protetti con il pallium, il

LE CURE PALLIATIVE IN ITALIA

Nel corso degli anni il concetto di “cure
palliative” & stato spesso soggetto a
fraintendimenti in quanto erroneamen-
te associato a “cure inutili, lenitive, mo-
mentanee’, ponendo [l'accento sulla
‘malattia” e non, come dovrebbe essere,
sulla persona malata. Le cure palliati-
ve, invece, sono un insieme di servizi
assistenziali finalizzati ad una presa in
carico globale dei pazienti inguaribili e
delle rispettive famiglie. Grazie a questo
approccio € possibile tutelare la dignita
nel fine vita offrendo al paziente e ai fa-
miliari risposte al dolore fisico, psicologi-
co e spirituale.

panno, da cui il termine cure palliative.
La filosofia assistenziale dell’hospice &
nata in Gran Bretagna grazie a Cicely
Saunders che fondo il primo hospice, St.
Christopher, nel 1967.

Da allora, sono sorti centinaia di hospice
in Gran Bretagna e in molti altri Paesi
del mondo.

Nell'aprile del 2010, e entrata in vigo-
re in Italia la legge 38 “Disposizioni per
garantire l'accesso alle cure palliative e
alla terapia del dolore” grazie alla quale
¢ assicurata continuita e appropriatezza
di cure con l'istituzione di una rete inte-
grata di servizi, residenziali, domiciliari e
in ambulatorio, per tutti i pazienti onco-
logici e con malattie in fase avanzata e
progressiva, e una formazione adeguata
per i professionisti che intendono ope-
rare in questo settore della medicina.
Ad oggi” il numero di hospice attivi in
Italia & circa 200.

“Dato estrapolato dal sito della Federazione ltaliana Cure Palliative (www.fedcp.org)
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| VALORI DELLA
FONDAZIONE
HOSPICE SERAGNOLI

GLOBALITA DELLASSISTENZA:
i pazienti e i familiari sono presi
in carico dagli operatori sanitari
che offrono una risposta completa
ai bisogni fisici, psicologici, spirituali
e sociali.

INTEGRAZIONE IN RETE:
la Fondazione lavora in sinergia con
tutte le realta sanitarie strutturate della
rete di cure palliative della Provincia
di Bologna (assistenza domiciliare,
ospedali, medici di medicina generale).

DIFESA DELLA VITA:
la vita va vissuta nel migliore dei
modi possibili, fino allultimo istante,
nel pieno rispetto della dignita della
persona.

CONTINUITA DEL PERCORSO DI CURA:

gli operatori palliativisti garantiscono
continuita assistenziale, clinica

e di supporto psicologico, tra le
differenti modalita di presa in carico —
ambulatorio, residenza —, al momento
delle dimissioni e in caso di lutto.

ECCELLENZA DELLA FORMAZIONE:
grazie alle attivita di ASMEPA, viene
offerta ai professionisti delle cure
palliative un’adeguata preparazione,
teorica e pratica, per operare negli
hospice e rispondere ai bisogni dei
pazienti con malattie inguaribili.

CENTRALITA DELLA PERSONA:
I'assistenza & personalizzata ed
e orientata alla ricerca della migliore
qualita di vita possibile per ogni singolo
paziente.

PREVENZIONE:
mettere in atto una presa in carico
ambulatoriale anticipata intervenendo
nella gestione dei sintomi permette
che i pazienti e i familiari vengano
seguiti durante tutto il decorso della
malattia per una messa a punto
ottimale della terapia.

INVESTIMENTI NELLA RICERCA:
le attivita di ricerca di ASMEPA sono
volte ad un costante miglioramento
dei modelli assistenziali ed organizzativi
nell'ambito delle cure palliative.

CONDIVISIONE DELLA CURA:
il paziente partecipa attivamente alle
scelte assistenziali. Un'informazione
chiara permette alla persona ricoverata
di decidere consapevolmente della
propria salute e della propria qualita
di vita.

SUSSIDIARIETA CIRCOLARE
VERSO LE ISTITUZION:
condividendo i medesimi obiettivi,
la Fondazione opera in un rapporto
di sussidiarieta e interrelazione con
le Istituzioni promuovendo nel territorio
un modello di imprenditorialita sociale.

SOSTENIBILITA NEL TEMPO:

vengono compiuti sforzi nella
programmazione e nel monitoraggio
dei diversi servizi tenendo sotto
controlloi meccanismi di spesa

e il divario entrate-uscite. Per garantire
la_sostenibilita, le entrate vengono
integrate dall'attivita di raccolta fondi.



Qui abbiamo visto con i nostri occhi
che esistono malattie inguaribili

ma non persone incurabili.

(Anna Maria)



La Fondazione Hospice opera nel campo
dell'assistenza, formazione, ricerca e divul-
gazione della cultura delle cure palliative.

In ambito assistenziale la Fondazione
gestisce 'Hospice Bentivoglio, 'Hospice
Bellaria e 'Hospice Casalecchio, oltre ad
essere l'unico ente all'interno dellAUSL
di Bologna ad erogare prestazioni ambu-
latoriali ai pazienti oncologici durante il
decorso della malattia. Un'équipe di pro-

Corsi Tirocini
Professionali

Visite
ambulatoriali

Master e Corsi
di Alta Formazone

fessionisti specializzati in cure palliative
sostiene non solo i pazienti ma anche i
familiari lungo il decorso della malattia
fornendo risposte personalizzate ai bi-

sogni fisici, psicologici, spirituali e sociali.
La formazione degli operatori palliativisti
e la ricerca scientifica in questo setto-
re sono organizzate e promosse dalle
attivitd dellAccademia delle Scienze di
Medicina Palliativa = ASMEPA, punto di

Ricovero Supporto
in Hospice al lutto

FORMAZIONE

Universitaria

riferimento per numerose figure profes-
sionali che intendono specializzarsi nella
tematica del fine vita.

La divulgazione della cultura delle cure
palliative viene condotta tramite l'ag-
giornamento costante di strumenti di
comunicazione quali i siti internet della
Fondazione e degli Hospice, il periodi-
co informativo, il Bilancio di Missione e,
dal 2011, da ASMEPA Edizioni, attivita

editoriale dellAccademia delle Scien-
ze di Medicina Palliativa. Grazie a que-
sti media e grazie all'organizzazione di
eventi mirati, la Fondazione Hospice si
fa portavoce dei valori fondamentali del-
le cure palliative nei confronti dei propri
stakeholder e dell'intera comunita.

Ricerca clinica,
osservazionale,

accademica,
traslazionale

Incontri Pubblicazioni
e convegni

Siti web
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La Fondazione Hospice basa la sua atti-
vita sul continuo scambio e sulle sinergie
esistenti tra le strutture gestite, a livello
funzionale e organizzativo. Tale principio
si traduce in un profondo legame che
unisce i programmi assistenziali degli
Hospice Bentivoglio, Bellaria e Casalec-
chio e i programmi di formazione e ricer-
ca adottati dallAccademia delle Scienze
di Medicina Palliativa. Questa sinergia
ha permesso nel 2012 di creare il primo
Campus Europeo di Medicina Palliativa.
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GIORNI ALLANNO
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GLI HOSPICE

L'adesione ai principi delle cure palliative
fa si che la Fondazione Hospice orienti
tutte le proprie attivita alla tutela della
dignita della persona e al miglioramento
della qualita di vita non solo dei pazienti
ma anche delle famiglie fornendo una
risposta terapeutica integrata alla com-
plessita dei bisogni della sfera fisica, psi-
cologica, spirituale e sociale.

Dal 2002, anno in cui ha accolto i primi
pazienti nel’Hospice Bentivoglio, la Fon-
dazione Hospice ha maturato un'espe-
rienza nel settore che ha favorito I'elabo-
razione di un percorso di cura completo
basato sulla personalizzazione dei servizi
offerti nel rispetto della dignita di ogni
singola persona che viene accompagnata
e seguita lungo il decorso della malattia.



Grazie allesperienza maturata e grazie
alla elevata qualitd dei servizi eroga-
ti, la Fondazione si & vista riconoscere
dallAUSL di Bologna un ruolo centrale
nell'assistenza ai malati inguaribili. Nel
2007 'AUSL ha affidato alla Fondazione
la gestione del’'Hospice Bellaria dove &
stato riproposto con successo il mede-
simo modello assistenziale del’Hospice
Bentivoglio dimostrando che & possibile
adottare I'approccio delle cure palliative
anche in contesti non necessariamente
costruiti appositamente per questo sco-
po - 'Hospice Bellaria € situato all'inter-

no di un Ospedale. Il rapporto di collabo-
razione pubblico-privato & proseguito nel
tempo e nel 2011 & stato stipulato un ul-
teriore accordo per la gestione dellHo-
spice Casalecchio che ha aperto le por-
te ai primi pazienti a maggio del 2012,
Il nuovo hospice si trova nella stessa
struttura di una Casa Residenza e con
i suoi 15 posti letto assicura una coper-
tura omogenea dell'offerta complessiva
di assistenza residenziale in hospice sul
territorio di riferimento dellAzienda USL
di Bologna.
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La Fondazione Hospice mette a dispo-
sizione dei pazienti con malattie ingua-
ribili non solo servizi di tipo residenzia-
le ma anche prestazioni ambulatoriali.
Ogni Hospice & dotato di un ambulatorio
dove & possibile usufruire di assistenza
palliativa anche durante il decorso della
malattia. Per favorire I'approccio globale
delle cure palliative, infatti, sono neces-
sarie tempestivita d'intervento e accu-
ratezza: cogliere per tempo i bisogni e
le esigenze dei pazienti e delle famiglie
permette una gestione dei percorsi clini-
ci piu appropriata ed efficace in vista di
una migliore qualita della vita durante la
malattia.

Gli ambulatori di cure palliative garanti-
scono una serie di prestazioni specifiche
a seconda del momento in cui interven-
gono rispetto allo stadio della patologia:
* nella fase precoce della malattia, forni-
scono un'assistenza simultanea rispetto
alle terapie attive attraverso la gestione
dei sintomi;

* nella fase avanzata della malattia, assi-
curano un'assistenza integrata a quella
domiciliare e preparano ad un eventuale
ricovero in hospice, favoriscono la di-
missione dagli hospice garantendo I'in-
tervento dell'équipe di cure palliative in
ambulatorio.

La Fondazione Hospice mette a dispo-
sizione gli ambulatori gratuitamente,
le prestazioni sono garantite esclusi-
vamente dall’attivita di raccolta fondi. |
pazienti possono accedervi liberamente
previo accordo con i propri medici di ri-
ferimento.



2.
L0 STAFF

La modalita assistenziale attivata dalla
Fondazione Hospice prevede un inter-
vento sinergico da parte di varie figure
professionali, da un lato per offrire una
reale presa in carico del paziente e dei
suoi familiari, dall'altro per realizzare una
forte integrazione con la Rete delle Cure
Palliative della provincia di Bologna.
Consapevole dellimportante ruolo che ri-
copre la Rete, la Fondazione ha instaura-

to un reciproco dialogo e confronto, raf-
forzato a seguito delle disposizioni della
legge 38/10, volto al costante migliora-
mento delle pratiche legate al fine vita.

Allinterno degli Hospice Bentivoglio,
Bellaria e Casalecchio, la Fondazione
mette a disposizione dei pazienti tre
équipe multi-professionali: medici, infer-
mieri, fisioterapisti, psicologi e operato-
ri socio-sanitari si prendono cura della

al centro
la persona



2.0
CATTIVITA
ASSISTENZIALE -

(P

Nel 2012 gli Hospice Bentivoglio, Bel-
laria e Casalecchio hanno accolto 933
pazienti. Di seguito il dettaglio per presi-
dio a partire dal 2002, anno in cui e stato
inaugurato 'Hospice Bentivoglio.

Come si pud notare si & verificato un
crescente aumento del numero dei pa-
zienti, giustificato non solo dall'apertura
di un nuovo hospice ma anche dal fatto
che la cultura degli hospice e delle cure
palliative si sta radicando allinterno della 836 -
comunita e si sta verificando un progres- _ -
sivo mutamento culturale sulla pit ade- =
guata forma assistenziale da adottare

nell'ultima fase della malattia.

Il fatto che il numero degli assistiti non

corrisponda a quello dei ricoveri (1079)

sta ad indicare il verificarsi di ricoveri ri-

petuti da parte di alcuni pazienti.

In particolar modo, I'attivita ambulatoriale = HOSPICE BENTIVOGLIO

e la presa in carico anticipata consento- m==_HOSPICE BELLARIA

no ai medici di dimettere i pazienti che ========_HOSPICE CASALECCHIO

possono cosi tornare nelle loro case.




HOSPICE BELLARIA
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| pazienti accedono alle cure degli
Hospice Bentivoglio, Bellaria e
Casalecchio attraverso differenti
modalita a seconda che la persona
provenga dal proprio domicilio oppure
da un altro istituto di ricovero.

SUDDIVISIONE DEI RICOVERI IN BASE
ALLA PROVENIENZA DEI PAZIENTI
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Medici di Medicina Generale/
Assistenza Domiciliare Integrata

165

Strutture sanitarie private

443

Unita di degenza
(istituti di cura pubblici)

9

Strutture socio-assistenziali
(extra-ospedaliere)

m

medico specialista ambulatoriale

1

altro
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2012
FORMAZIONE
E RICERCA

La Fondazione Hospice sostiene le atti-
vita dellAccademia delle Scienze di Me-
dicina Palliativa —~ASMEPA garantendo
un continuo miglioramento dell’assisten-
za con i risultati delle attivita di forma-
zione e ricerca svolte in collaborazione
con i piu prestigiosi centri internazionali.
Lintegrazione funzionale tra gli Hospice
e Accademia delle Scienze di Medicina
Palliativa, permette l'attuazione di una
modalita operativa completa e coerente
rispetto agli scopi statutari della Fonda-
zione Hospice, impegnata nella diffusio-
ne della cultura palliativa.
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A conferma dell'elevata qualita dell'of-
ferta formativa e di ricerca promossa da
ASMEPA, & importante sottolineare che
dal 2007 al 2012, sono stati circa 1800
i discenti, provenienti da tutto il territo-
rio nazionale, che hanno partecipato ai
programmi formativi organizzati. Questa
numerosa partecipazione testimonia
il livello di considerazione e l'unicita di
un'offerta ad ampio spettro disciplinare
nell'ambito delle cure palliative, promos-
sa da ASMEPA negli anni.

2.4
FORMAZIONE

UNIVERSITARIA

[ contributo di ASMEPA allo sviluppo dei
programmi formativi universitari, attivati
in collaborazione con Alma Mater Stu-
diorum - Universita di Bologna € in linea
con la ratio della legge n. 38 del 2010,
“Disposizioni per garantire I'accesso alle
cure palliative e alla terapia del dolore”
A livello istituzionale, la medicina pallia-
tiva ha ottenuto un importante ricono-
scimento con il decreto ministeriale del
16 aprile 2012 in cui vengono istituiti i
Master Universitari dedicati ai profes-
sionisti delle cure palliative. Asmepa ha
quindi avviato i programmi formativi che
rafforzano il riconoscimento - scientifico
e accademico - della disciplina della me-
dicina palliativa.

Nel 2012 ASMEPA ha ampliato I'offer-
ta di corsi universitari che, oltre alla se-
sta edizione del Master Universitario in
Medicina Palliativa, attivo dall’anno ac-
cademico 2006/2007, vede l'avvio del

33

nuovo Corso Universitario di Alta For-
mazione in Cure Palliative Pediatriche,
inaugurando un'area non ancora molto
diffusa in ltalia in questo ambito: la pe-
diatria. A conferma della sua specificita
ed eccellenza, il Corso & stato formal-
mente riconosciuto all'interno dei piani
formativi universitari specialistici che la
Regione Emilia Romagna ha deliberato
e proposto ai professionisti che faranno
parte della Rete di Cure Palliative Pe-
diatriche.

Lofferta di formazione universitaria di
ASMEPA non si esaurisce con i Master
e i Corsi Universitari rivolti a studenti lau-
reati ma viene perseguita, anche con il
coordinamento di moduli didattici, tirocini
formativi e giornate di approfondimento
allinterno di corsi di laurea quali Scien-
ze Infermieristiche, Medicina Generale e
Medicina e Chirurgia, avendo come obiet-
tivo l'integrazione della cultura palliativa
con tutte le professioni socio-sanitarie.






2.0
FORMAZIONE
CONTINUA

ASMEPA, in collaborazione con i pro-
fessionisti degli Hospice Seragnoli con
le Aziende USL, la Regione Emilia Ro-
magna e altri Enti, realizza percorsi di
apprendimento e approfondimento mul-
tidisciplinari, finalizzati all'acquisizione
degli strumenti concettuali e pratici fon-
damentali per operare nel settore delle
cure palliative.

Nel 2012 ['Accademia ha pianificato i
programmi di formazione continua in
medicina palliativa accreditati ECM in
modalita residenziale e formazione sul
campo, declinandoli in:

* Incontri
* Seminari
* Corsi

* Tirocini

Nel 2012 sono stati potenziati i Seminari
di Bentivoglio organizzati con l'obiettivo
di approfondire il dibattito sui grandi temi
di interesse generale e di carattere in-
ternazionale che riguardano la diffusione

della medicina palliativa, rivolgendosi a
un numero elevato di persone.
’Accademia ha accolto professionisti
e istituzioni offrendo la possibilita di ap-
profondire diverse tematiche con il Pro-
fessor Carlos Centeno, con il Professor
Frank Elsner dellEuropean Association
of Palliative Care, con il Dottor Eduardo
Bruera dellMD Anderson Cancer Cen-
ter di Houston e con il Professor Walter
Baile del’MD Cancer Center.

Nel 2012 ASMEPA ha inoltre collabo-
rato con i Medici di Medicina Generale
dellAUSL di Bologna per la definizione
di programmi di formazione in cure pal-
liative in grado di fornire competenze per
favorire la presa in carico integrata del
paziente,

| programmi di formazione continua orga-
nizzati nel 2012 sposano la mission della
Fondazione Hospice di garantire a ciascun
operatore il raggiungimento della quota di
crediti formativi ECM previsti annualmen-
te, valorizzando il capitale umano e favo-
rendo la crescita professionale delléquipe.




2.6
RICERGA

La Fondazione Hospice contribuisce a
definire con ASMEPA i temi di ricerca
di carattere clinico, osservazionale, ac-
cademico e traslazionale da realizzare in
collaborazione con i piu prestigiosi cen-
tri di ricerca nazionali e internazionali.
| progetti di ricerca contribuiscono alla
conoscenza e alla sperimentazione di
pratiche cliniche e di modelli organizza-
tivi con l'obiettivo di definire e migliora-
re i servizi assistenziali. In questo senso
gli Hospice Seragnoli rappresentano il
laboratorio applicativo e d'indagine per
ciascun progetto di ricerca attivato con
lo scopo ultimo di trovare modalita di
cura e assistenza sempre piu efficaci.

Il progetto “Aspetti Interculturali in Cure
Palliative” ad esempio, ha dimostrato
che per un approccio ottimale con il pa-
ziente straniero in Hospice e rilevante
non tanto l'anzianita di servizio quanto
una formazione ad hoc. Questi risultati
hanno motivato I'awio di adeguati pro-
grammi di aggiornamento necessari ad
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accrescere le competenze interculturali
dei professionisti che lavorano negli Ho-
spice Seragnoli.

Nel 2012 e stata potenziata I'attivita di
ricerca con l'awio di studi multicentrici
di carattere clinico e osservazionale in-
trapresi in collaborazione con un esteso
partenariato. E stata awiata una profi-
cua collaborazione con tutte le strutture
hospice della Regione Emilia Romagna
permettendo il consolidamento del net-
work di ricerca ERHON (Emilia Roma-
gna Hospice Network).

Il costante interesse verso nuove mo-
dalita per affrontare processi e criticita
legate ai bisogni dei pazienti ha gene-
rato una serie di studi e pubblicazioni
che costituiscono strumenti di confronto
di assoluta rilevanza sia per la comunita
scientifica sia per coloro che operano
allinterno degli hospice e nella rete delle
cure palliative.

Principali progetti di ricerca per ambito:

Ricerca Clinica

* Disponibilita di Molecole per Terapie
Sottocutanee

* International Pharmacovigilance in
Hospice

* Cultura di cure palliative in Ospedale:
il progetto tirocini

Ricerca Osservazionale

* Aspetti Interculturali in cure palliative
* “Surprise Question” nei Medici

di Medicina Generale

Accademica

* Insegnare la comunicazione in
oncologia: la proposta di un modello
comunicativo italiano

* La Formazione Specialistica in
Medicina Palliativa: un'indagine
internazionale

* La Formazione in Medicina Palliativa
degli studenti di Medicina

Traslazionale
* Sequenziamento Massivo del Genoma
per pazienti con dolore da cancro
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La Fondazione Hospice e ASMEPA
sono state invitate a presentare i
risultati delle ricerche piu rilevanti presso
autorevoli sedi congressuali quali il XVI
Annual  Interdisciplinary ~ Conference
on Supportive Care promosso dallMD
Anderson Cancer Center diHouston (Stati
Uniti), il 19° International Conference
of Indian Association of Palliative Care,
Kolkata (India), la Conferenza Hospice
and Multiculturality Radici Storiche e
modelli organizzativi degli Hospice nel
contesto internazionale, il XX Congresso
Nazionale della Societa [taliana di
Cure Palliative, il Congresso Annuale
dellAssociazione ltaliana di Oncologia
Medica.

Il crescente accreditamento istituziona-
le raggiunto dallAccademia nellambito
della ricerca e della formazione, ha fa-
vorito la creazione di un network di pre-
stigiose istituzioni internazionali operanti
nel campo delle cure palliative.

La creazione del network ha stimolato
non solo la mobilita di ricercatori e do-
centi all'interno della rete ma anche |l
consolidamento nel 2012, del program-
ma di scambi per la mobilita dei discenti
del Master in ambito internazionale con
'MD Anderson Cancer Center Texas
University, Houston, (Stati Uniti).






2012
DIFFUSIONE
DELLA CULTURA

Sin dall'inizio della sua attivita, la Fonda-
zione Hospice ha inteso portare avanti
una vera e propria battaglia culturale per
una corretta diffusione del concetto di
cure palliative in Italia impiegando stru-
menti di comunicazione che potessero
raggiungere sia la comunita locale sia
il vasto pubblico. | siti internet, la rivista
Hospes e lo stesso Bilancio di Missione
sono serviti anche a questo scopo oltre
che a far conoscere le attivita principali
di assistenza, formazione e ricerca.

La volonta di stimolare anche un dibat-
tito e un confronto su problematiche
che rappresentano il contesto in cui le
dinamiche sanitarie agiscono ha spinto
la Fondazione Hospice ad organizzare,
in collaborazione con I'Accademia delle
Scienze di Medicina Palliativa, e con il
patrocinio di Alma Mater Studiorum —
Universita di Bologna, gli Incontri a Tema,
giunti nel 2012 alla sesta edizione.

Sempre su questa linea si collocano le
ASMEPA Edizioni, lattivita editoriale
dellAccademia creata a fine 2011 per
offrire da un lato materiali di studio e di
ricerca per le attivita didattiche svolte,
dall'altro per una capillare divulgazione
delle cure palliative.

Nel 2012, allinterno del processo di rivi-
sitazione dell'identita visiva, la Fondazio-
ne ha commissionato la realizzazione del
proprio video istituzionale che racconta,
attraverso le immagini, 'essenza dell'atti-
vita in hospice e delle cure palliative.

Focus:
ASMEPA Edizioni
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I_ E E N-l- RAT E Nel 2012, la fondazione Hospice
ha registrato entrate pari a euro”

min €

3% 2% 1%

Copertura Tuition Altre

di e capitali | fabbisogno Fees entrate
residuo ASMEPA

In occasione del decennale delHospice “ Inclusa la gestione dell Accademia delle Scienze di Medicina Pallativa
Bentivoglio la Fondazione ha sostenuto che & un ente giuridico autonomo dotato di una propria contabilita.
nuovi progetti di sviluppo per cui sono

stati necessari investimenti di capitali che

hanno consolidato la raccolta fondi rivol-

ta a privati, cittadini, imprese e fondazioni

che ha raggiunto nel 2012 quota 53%

delle entrate. Grazie alle attivita di fund

raising e al contributo ricevuto dal Ser-

vizio Sanitario Nazionale (41%), la Fon-

dazione Hospice € riuscita a sostenere la

propria missione. La copertura della quo-

ta di fabbisogno residuo ¢ stata garantita

da ulteriori entrate a patrimonio netto.




Nel 2012, la fondazione Hospice
ha registrato uscite pari a euro”

8,1 min €

4% 1%
Progetti Costi Altri costi Imposte

di sviluppo per servizi operativi e onei

Il 13% dei fondi disponibili & stato fina- *Inclusa]a gestione.dgll}l\ccademia delle Scienge di Medipina Palligt.iv‘a
lizzato al sostegno delle attivita di forma- che & un ente giuridico autonomo dotato di una propria contabilita.
zione e ricerca sviluppate da ASMEPA,

mentre i costi dell'attivita di comunica-

zione e divulgazione hanno inciso in mi-

sura pari all'1% del totale. Nel periodo di

riferimento, il 29% delle uscite & stato

dedicato alla realizzazione di progetti di

sviluppo che investono tutti i settori di

intervento della Fondazione.




J. 3
LA RACGOLTA

FONDI £ CAPITAL

Considerando il solo dato del Bilancio di
Esercizio i fondi provenienti dalla attivita
ordinaria di fund raising sono aumenta-
ti del 30%. A questi contributi liberali si
aggiungono le donazioni sollecitate in
occasione del decennale dellHospice
Bentivoglio per la copertura dei proget-
ti speciali e le donazioni dedicate alla
formazione e ricerca. La Raccolta com-
plessiva, comprendente sia la raccolta
ordinaria (Raccolta diretta), sia donazioni
specifiche finalizzate alla realizzazione di
progetti speciali quali la camera mortua-
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943.772
Versamenti a Patrimonio Netto
Raccolta diretta
Contributo formazione e ricerca
Contributo per progetti speciali
Lasciti
2002

ria, la ristrutturazione dell’Hospice Ben-
tivoglio e le residenze (Contributo per
progetti speciali, Versamenti a Patrimo-
nio Netto) sia donazioni finalizzate a dare
impulso alle attivita di formazione e ricer-
ca (Contributo Formazione e Ricerca) &
sostanzialmente raddoppiata.

Per completezza di informazione oc-
corre ricordare che nel corso del 2012
la Fondazione Hospice ha beneficiato
anche di donazioni di beni e servizi
per un ammontare di 60.000 euro.

TREND EVOLUTIVO
RACCOLTA FONDI E CAPITALI 2002-2012

N IFA
1249473 oo
961147
2005 2006 2007 2008

IL COSTO DELLA RACCOLTA FONDI

Le risorse umane e strutturali dedicate
alla raccolta fondi sono messe a dispo-
sizione gratuitamente dalla Fondazione
Isabella Seragnoli e dallAssociazione
Amici che permettono cosi alla Fonda-

4.280.091

2.031.975

467774 1721433

1495.837
. [
2009 2010 2011 2012

zione Hospice di non sostenere alcun
costo per lo sviluppo di questa attivita
e di destinare ogni euro raccolto intera-
mente alla realizzazione della sua mis-
sione in favore dei pazienti con malattie
inguaribili.



J. 4

GLI STRUMENTH
DELLA RACCOLIA
FONDI

Sin dal momento della sua costituzione,
la Fondazione ha preferito adottare, sia
per le campagne di comunicazione sia
per gli strumenti di raccolta fondi che si
rivolgono direttamente ai sostenitori, una
strategia di sensibilizzazione contenuta,
affatto invasiva, al fine di rispettare la
privacy degli interlocutori — privati e isti-
tuzionali — destinatari dei messaggi.




Al

DISTRIBUZIONE
STAFF

Infermieri Fisioterapisti Psicologi Amministratori TOTALE

Appare significativo menzionare alcuni
riferimenti riconducibili alla corretta ge-
stione delle risorse umane, reale valore
aggiunto degli hospice, che, operando
in un contesto lavorativo complesso, di
forte coinvolgimento etico e spirituale,
necessitano di strumenti e relativi indi-

catori ad hoc, legati alle criticita insite
nella conduzione di queste particolari
strutture come l'elevato tasso di burn-
out (stress che deriva dal forte coinvol-
gimento emotivo dei professionisti che
operano quotidianamente circondati dal
dolore).




E ferma convinzione della Fondazione
Hospice che la centralita delle risorse
umane si declini attraverso una policy
aziendale che promuova la crescita ed il
benessere del personale.

Oltre il 75% dei componenti dell'équipe
multidisciplinare collabora con la Fonda-
zione Hospice da piu di tre anni.

Il governo dell'équipe multi-professiona-

le dedicata all'assistenza & ottimizzato

Medici

Infermieri

Operatori Socio Sanitari (0SS)
Fisioterapisti

Psicologi

Personale Tecnico-Amministrativo

attraverso momenti di approfondimen-
to e condivisione interni quali i briefing
quotidiani e le riunioni di staff quindici-
nali, finalizzati a garantire:

* la somministrazione di un'assistenza
globale e d’eccellenza;

* la gestione del rischio di burn-out;

* l'analisi interna di delicati problemi

di carattere etico.




GLI INDICATORI DI ATTIVITA

Anche in sanita gli indicatori sono utili
strumenti per monitorare e valutare
la performance di una struttura e per
orientare di conseguenza le attivita

in vista del raggiungimento di elevati
standard di qualita.

INDICE POSTI LETTO IN ITALIA
0,35/10.000 residenti

INDICE POSTI LETTO IN REGIONE E.R.
0,61/10.000 residenti

INDICE POSTI LETTO AUSL DI BO
0,67/10.000 residenti

La Societa di Cure Palliative (SICP)
indica lo 0,6 quale valore ottimale

di posti letto per 10.000 residenti,
possibilmente declinato per ciascuna
Provincia e AUSL (indice concordato
anche a livello Ministeriale in riferimento
ai bisogni dei soli malati oncologici).

INDICATORI DI STRUTTURA

E DI UTILIZZO DELLA FONDAZIONE
HOSPICE (DATI AGGREGATI

SUI TRE PRESIDI)

Degenza Media: 16,36 giorni

Indice di rotazione: 1779 (pz/anno/PL)

Intervallo di turnover: 1,45

Media pazienti assistiti/die: 53,19

T0C

91,87%

91,63%

93,65%

90,17%

LIVELLI ESSENZIALI DI ASSISTENZA

Il tempo dedicato a ciascun paziente
dagli operatori dell'équipe multi-
disciplinare in relazione ai valori indicati

dai LEA".

INDICATORI LEA FONDAZIONE HOSPICE 2012

min/die min/die
Medici 30
Infermieri 180
0SS 180
Fisioterapisti 7
Psicologi 8

= LEA
FONDAZIONE HOSPICE 2012

* | valori indicati includono il tempo dedicato a Arigfing e riunioni di staff, mentre non comprendono il monte ore di reperibilita svolto dai medici della
Fondazione Hospice nel 2012 (4.759 ore), il tempo lavorato della Direzione Sanitaria, le ore dedicate al fallaw up psicologico dei familiari e I'assistenza
al lutto, la formazione in orario lavorativo ed extra-lavorativo dell équipe multidisciplinare.



{“ ... il tempo non si compra, non ha prezzo...

& un regalo inestimabile che ci avete fatto
e ve ne saremo grati per sempre »

(Alessio)
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4,1
OBIETTIVI INDICATI NEL
BILANCIO DI MISSIONE 2011

vV RAGGIUNTO
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FORMAZIONE
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2013: OBIETTIV]
DA RAGGIUNGERE

Cosa faremo

Nel corso dei dieci anni dallapertura del
primo hospice, € stato percorso un lungo
cammino: numerose sono state le difficol-
ta, soprattutto culturali, che si sono affron-
tate per affermare I'approccio delle cure
palliative e degli hospice nella presa in
carico dei pazienti con malattie inguaribili.

Dopo dieci anni di attivita, di importanti
obiettivi raggiunti nel campo dell'assisten-
za, della formazione e della ricerca € do-
veroso uno sguardo verso il futuro, verso
nuovi e stimolanti traguardi che contribui-
scano a rendere migliore la vita dei pazienti
e delle persone che vivono con loro.

In risposta ai nuovi bisogni assistenziali della Comunita, & stato awviato, d'intesa

con le Istituzioni, il progetto di un Hospice Pediatrico di riferimento regionale privato

non profit, accreditato dal Servizio Sanitario Nazionale che accogliera pazienti affetti

da malattie inguaribili croniche e ad alta intensita assistenziale. La creazione di una
struttura dedicata alla presa in carico dei bambini permettera ai piccoli pazienti e alle loro
famiglie di migliorare la qualita della vita durante tutto l'arco della malattia, tenendo sotto
controllo il dolore e gli altri sintomi. 'hospice rientrera nel piano pit ampio di creazione

di una rete di servizi regionali di cui sara uno dei nodi fondamentali, che garantira al
bambino e alla sua famiglia il diritto di accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore,
recentemente deliberato dall'accordo Stato-Regioni e in linea con la legge 38 del 2010.

Nei prossimi anni gli Hospice Seragnoli potenzieranno ['attivita ambulatoriale nell'ottica
di una migliore gestione dei sintomi e per una presa in carico del paziente piu efficace.

| tre hospice Seragnoli accoglieranno non solo i pazienti affetti da malattie
oncologiche ma anche da altre patologie in fase avanzata e progressiva.

FORMAZIONE

ASMEPA & ad oggi 'unico centro in Italia che propone un'offerta formativa
universitaria in Medicina Palliativa completa: nel prossimo futuro si intende rafforzare
questo primato cercando di rispondere ad eventuali bisogni formativi emergenti sia
da parte degli studenti sia da parte della normativa di riferimento.

ASMEPA sviluppera ulteriormente i programmi dedicati alla formazione continua
che favoriranno la crescita professionale degli operatori palliativisti. | corsi, i seminari,
gli incontri e i tirocini si svolgeranno nel Campus Bentivoglio.

Nel 2013 ASMEPA proseguira nella realizzazione dei percorsi di formazione
universitaria specifici per tutte le figure professionali in linea con la legge 38

e i decreti ministeriali, valorizzando fortemente i percorsi integrati multiprofessionali
che caratterizzano 'équipe di cure palliative.

Le attivita di ricerca verranno potenziate nell'ottica di un miglioramento dei modelli
assistenziali e gestionali degli hospice.




Verra ampliato il Network Internazionale che favorira gli scambi con i diversi partner
e verra rafforzato il rapporto con la European Association for Palliative Care (EAPC).

Nei prossimi anni si cerchera di ampliare la conoscenza della Fondazione Hospice
e delle attivita ad essa correlate attraverso campagne di comunicazione diffuse
su tutto il territorio nazionale.

Verra inaugurata per ASMEPA Edizioni la collana PalliAzione che raccogliera al suo
interno libri di testo specifici per tutti i professionisti del settore.

Dal punto di vista gestionale e organizzativo la Fondazione Hospice ha intenzione
di continuare a seguire la strada della sostenibilita economica, da un lato
aumentando i ricavi dall'attivita di raccolta fondi, dall’altro contenendo i costi,
garantendo una sempre elevata qualita dei servizi offerti. In particolar modo,

si cerchera di monitorare tra gli indicatori di attivita, il TOC (tasso di occupazione):
puntando gli sforzi sulla gestione dei sintomi e sull'accompagnamento lungo

il decorso della malattia, si favoriranno le dimissioni al proprio domicilio

e si eviteranno i ricoveri impropri in ospedale.

COME SOSTENERE
LA NOSTRA MISSIONE

Il Vostro sostegno rappresenta una di-
mostrazione importante del fatto che
questo progetto, grazie al suo elevato
valore umano e sociale, possa continua-
re a crescere e a svilupparsi, divenendo
oltre che punto di riferimento nel campo
dell'assistenza, un importante esempio
di responsabilita sociale.

DIRETTAMENTE SUL SITO
www.FondHS.org/dona

CON UN VERSAMENTO

c/c postale: 000029216199

Bonifico bancario presso:

UNICREDIT Spa - IBAN:

IT 28 O 02008 02515 000003481967

CON IL 5 PER MILLE
(www.FondS.org/5xmille)

Nello spazio dedicato al 5 per mille del
modello per la dichiarazione dei reddi-
ti CUD, 730 e UNICO, con una firma e
lindicazione del codice fiscale della Fon-
dazione Hospice MT. C. Seragnoli Onlus
nella sezione relativa al “Sostegno delle
organizzazioni non lucrative di utilita so-
ciale, delle associazioni di promozione
sociale e delle associazioni riconosciute..
Codice Fiscale: 02261871202
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CON UN LASCITO DI BENI

MOBILI E IMMOBILI
(www.FondHS.org/lasciti)

Destinare un lascito di beni mobili e im-
mobili alla Fondazione Hospice MT. C.
Seragnoli Onlus & un atto di responsabi-
litd sociale nei confronti del futuro delle
cure palliative. Per informazioni & pos-
sibile rivolgersi allUfficio Fund Raising
della Fondazione.

UFFICIO FUND RAISING

Nicola Bedogni Tel. 0561 271060
E-mail:
nb@FondazioneHospiceSeragnoli.org

Le donazioni a favore della Fondazione
Hospice MT. C. Seragnoli Onlus sono
fiscalmente deducibili o detraibili.
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Le illustrazioni del presente documento sono
tratte dal video istituzionale della Fondazione
Hospice realizzato da Mara Cerri e Magda Guidi
www.HospiceSeragnoli.org

Il presente documento & disponibile all'indirizzo:
www.FondHS.org/bilancio

Per maggiori informazioni & possibile rivolgersi a:
Fondazione Hospice MT. C. Seragnoli Onlus

Tel: 051 271060

Fax: 061 266499

E-mail: info@FondazioneHospiceSeragnoli.org

Questo Bilancio di Missione & stato realizzato Guarda il video

grazie al contributo di E E

| CARISBO




FONDAZIONE

€& HOSP
g&’

Tel. 051 271060 - Fax 051 266
info@fondazionehospiceserag




