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TECNOLOLOGIA - FORMAZIONE :
Intelligenza Tirocinio all’estero:
artificiale al servizio un’occasione

del paziente per crescere




EDITORIALE

Connessioni
rigenerative:
quando la tecnologia
abbraccia la natura

n questo numero di HOSPES esploriamo le nuove frontiere della

cura, dove tecnologia e natura siincontrano in un dialogo sempre

pitintimo e profondo. Un viaggio che attraversa gli scenari piu
innovativi della sanita contemporanea: l'intelligenza artificiale diventa
alleata dell'umano e I'ambiente siriscopre elemento terapeutico.

Lintelligenza artificiale si mostra non come strumento freddo

e distaccato, bensi come tecnologia capace di comprendere la
complessitaumana. Ne sono testimonii progetti di Monica Consolandi,
che studiailinguaggi della comunicazione medico-paziente, e
I'esperienza di Giulio Costa in cure palliative, ambito in cui I'lA

puo anticipare i bisogni dei pazienti, restituendo loro "tempo psichico"
prezioso.

Parallelamente, riscopriamo la dimensione rigenerativa degli spazi. Il
biophilic design ciricorda che gli ambienti di cura possono essere molto
piu che strutture funzionali e diventare luoghi che guariscono, che
riconnettono I'essere umano con la Natura e le sue energie vitali.

Unapproccio olistico che trova eco anche nelle donazioni in memoria,
gesti attraverso cuiil ricordo continua a generare vita, trasformando la

mancanzain speranzaconcreta.

Unviaggio tra tecnologia, sensibilita e umanita, sempre allaricerca del
senso piu profondo della cura.

Buona lettura!
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TECNOLOGIA

Intelhigenza aruficiale,
un’alleata per la

Crescono le possibilita di applicazione delle tecnologie
di IA'in ambito sanitario, portando vantaggi in termini

di efficienza e di precisione, ma anche aprendo nuovi

delicati interrogativi. Con Monica Consolandi,

filosofa e ricercatrice della Fondazione Bruno Kessler,
apriamo lo sguardo su un futuro che € gia presente.

di Mattia Schieppati

onica Consolandi, dottorato in filosofia con spe-
cializzazione in bioetica e filosofia del linguaggio e
oggi ricercatrice presso il Centro Digital Health and
Wellbeing - Intelligent Digital Agents Unit della Fondazione
Bruno Kessler, sta lavorando su tre progetti di ricerca che
mirano a identificare i misunderstanding nella comunica-
zione medico-paziente attraverso strumenti di filosofia del
linguaggio. Scopo dei progetti: mettere a punto strumenti
peril training di sistemi di Intelligenza artificiale, «per poter-
li cosiistruire sulla base di un apparato teorico solido e con
datireali, naturalmente anonimi».

| suoi campi di riflessione spaziano in uno degli scenari di
frontiera pil affascinanti(e piu delicati) del presente: quan-
to e come la progressiva integrazione delle tecnologie di
intelligenza artificiale in ambito sanitario modifichera non
solo i processi, ma anche le riflessioni sui grandi temi etici
strettamente connessial campo della cura.

«Ci sono gia diversi esempi efficaci di applicazioni dell'lA a
supporto delle équipe di cura», spiega Consolandi: «Stando
all'ambito piu vicino alla mia attuale ricerca, le tecnologie di
Large Language Modeldanno risultatiinteressantinellafase
di anamnesi, con soluzioni di sistemi cosiddetti di speech
recognition: I'l|A coglie, trascrive e riorganizza le informa-
zioni che vengono scambiate durante il dialogo medico-pa-
ziente, rendendo pit fluido ilmomento di confronto, liberan-
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doil colloquio dai momentiin cuiviene interrotto e spezzato
dalle pause in cui il medico digita sulla tastiera, prende ap-
punti, compila un modulo, creando quei silenzi che aumen-
tano il livello di stress emotivo. Altro campo di applicazione
interessantissimo, peril quale le soluzioni sono ormai molto
avanzate, e quello della diagnostica, con sistemi di IA che

“leggono” radiografie, tac,

risonanze e altri esami

LIA PREDITTIVA strumentali con una pre-
GIA OGGI E IN GRADO cisione superiore a quan-
DI PUO SVILUPPARE to puo fare I'occhio uma-
INDICAZIONI no, riducendo i margini di
PREVISIONALI errore e attingendo a un
SULLA PARABOLA enorme database di casi-
DI MALATTIA stiche». _

Si tratta di due casi, con-
I creti e semplici, di come

questatecnologiarappre-
senti un valore aggiunto. Gia a questo livello, pero, emerge
una problematica, legataallaresponsabilita: se nello svolgi-
mento di un compito semplice come la lettura di una radio-
grafia, 'lA commette un errore, chi ne risponde? Il medico
che ha impiegato I'lA? La struttura? Nessuno? «E un tema
aperto», dice Consolandi. «<Come in svariati altri ambiti di
impiego dell'lA, anche nelle applicazioni al campo della cura
latecnologiaviaggia molto piu veloce rispetto agliiter dire-
golamentazione, e non puo che essere cosi».
La distanza tra cio che la tecnologia puo gia fare, e quan-
to sia consentito dalle norme esistenti si misura, a maggior
ragione, quando si entra nello scenario piu avanzato e deli-
cato di applicazione dell’Al predittiva, «con sperimentazioni
anche in contesti di cure palliative», dice laricercatrice. «In
base alla storia clinica di un paziente, I'l|A puo sviluppare in-
dicazioni previsionali sulla parabola di malattia, le possibili
evoluzioni, fino a predire le aspettative di vita piu probabi-
li. Questo puo dare indicazioni su come garantire la miglior
qualita di vita al paziente, sull'appropriatezza delle cure e
I'opportunita di evitare accanimento terapeutico, e anche
su come gestire le risorse del sistema sanitario».
Senzadubbio,immaginare che siaunalgoritmoadirciquan-
ti giorni abbiamo ancora da vivere, puo lasciare spiazzati.
E proprio qui che le potenzialita della tecnologia devono
essere ricondotte a un alveo umano. «Rispetto a situazio-
ni complesse, I'lA deve essere considerata solo come uno
strumento a supporto del medico - o, meglio, dell'équipe
medica - che deve continuare a presiedere la valutazione, il
ragionamento e il percorso di comunicazione rispetto ai ri-
sultati che le tecnologie ci possono dare. Per questo, e fon-
damentale che si sviluppino sistemi di A trasparenti, cioé
che consentano di ricostruire i passaggi di “ragionamento”
fatti dalla macchina per giungere alle sue conclusioni. Solo
in questo modo I'elemento umano puo fare la differenza ri-
spetto alla tecnologia: lasciare alla macchina il lavoro “fa-
ticoso” e pit meccanico di analisi, confronto e ricerca dei
dati, per consentire al medico di concentrarsi sull'aspetto
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umano della valutazione e della relazione con il paziente».

E in questa dimensione di “intelligenza umana” che rientra
anche la riflessione etica sugli sviluppi che I'l|A pud avere
nell'ambito della cura e il suo impatto sulla vita dei pazienti,
dei familiari e delle équipe di cura. «Un ragionamento che
in questa fase deve essere aperto e libero da pregiudizi:
spesso, infatti, I'etica e la bioetica vengono intesi come ele-
menti chiamati a mettere un freno all'innovazione, mentre
non & cosi. Il compito della bioetica € definire cio che e am-
missibile allinterno di uno spazio potenzialmente infinito
quale quello dello sviluppo tecnologico. Cio che risponde ai
bisogni dell'individuo nella sua integrita. Lunita di misura,
insomma, resta sempre la persona».

MONICA CONSOLANDI

Ricercatrice presso il Centro Dygital Health and Wellbeing - Intelligent
Digital Agents Unit della Fondazione Bruno Kessler.

Monica Consolandi sta lavorando a due progetti di ricerca.

Il primo ¢ “The TouCAN (Textual misUnderstanding Codebook
ANalysis) Codebook™, sviluppato in joint tra Fondazione

Bruno Kessler ¢ Universita Vita-Salute San Raffacle ¢ mirato

a identificare i mésunderstanding nella comunicazione medico-paziente
con strumenti di filosofia del linguaggio.

[I'secondo ¢ il protocollo di ricerca DETECTIVE (InDividuazionE ¢
riconoscimenTo dei misundErstanding nel Colloquio
pre-operaTorio anestesiologico con il paziEnte) e la sua controparte
in cure primaric DIA.Log (Studio dei misunDerstandIngs nella
comunicAzione professionisti della salute-pazienti in regime

di assistenza dOmiciliare), svolto in collaborazione tra FBK e

Azienda Provinciale per i Servizi Sanitari di Trento.

TECNOLOGIA

L’TA c1 permette di riaffermare

con piu forza il valore aggiunto

dell’umano

Giulio Costa, Responsabile del servizio di Psicologia - area Adulti
della Fondazione Hospice Seragnoli sottolinea perché I'l|A puot essere
unarisorsa per I'ambito delle Cure Palliative. E quali sono i suoi limiti.

Dottor Costa, qual é l'applicazione
piu interessante che, nell'immediato
futuro, I'|A puo avere nel campo delle
Cure Palliative?
Nella pratica, parliamo di un futuro gia
presente. L'applicazione piu signi-
ficativa riguarda le capacita
prognostiche dei sistemi
avanzati di machine learning,
che sulla base dei dati dispo-
nibili riescono a identificare
i pazienti maggiormente a ri-
schio dideclino rapido, periquali
si puo quindi intervenire con una presa
in carico anticipata da parte delle Cure
Palliative. In questo modo, si puo assi-
curare loro benefici tangibili in termini
diqualitadellavita, affrontare contem-
pistiche corrette la pianificazione con-
divisa delle cure, avere a disposizione
il “tempo psichico” necessario per
instaurare una relazione e accompa-
gnarli per mano verso la consapevolez-
za del percorso che stanno affrontan-
do. Uno scenario interessante sembra
essere l'esperienza sperimentale di
Reggio Emilia, dove nellambito della
IRS e stata attivata la sperimentazione
diun‘applicazione dilA che incrociando
dati, valori, parametri rie-
sce aindicare alle équipe di

«DAQUANDO ESISTE GOOGLE,  cura l'evoluzione della ma-
SIAMO ABITUATI A PAZIENTICHE  lattia di un paziente e quin-

ARRIVANO DA NOI GIA CON LA di la sua candidabilita alle
"DIAGNOSI IN TASCA". CHAT GPT  Cure Palliative.
AMPLIFICA QUESTO FENOMENO»

Come cambia il ruolo del

| curante?

Di fatto, non cambia; sem-
mai si amplifica. LIA, per quanto in-
telligente ed evoluta, resta uno stru-
mento che deve essere funzionale al
medico e all'‘équipe. Sono dati in piu,
e piu raffinati, che possono suppor-

tare le riflessioni e le decisioni. Il li-
vello decisionale resta al curante ed
e I"umano” che continua a detenere
il pensiero critico necessario a per-
sonalizzare la cura in funzione del bi-
sogno. Se rispetto alle esigenze
specificatamente mediche la
macchina puo essere piu ve-
loce e precisa nell'elaborare
dati, la persona-paziente
€ un insieme di bisogni e
segnali che superano il dato
tecnico. E fatta di pensieri, pre-
occupazioni, desideri, relazioni, con-
vinzioni, tutti elementi che - almeno
per ora - I'lA non & in grado di cogliere
e contestualizzare insieme alla bio-
grafia della persona.

Che impatto ha la diffusione dell'lA
anche traipazienti?

Da quando esiste Google, ci siamo
ormai abituati a pazienti che arrivano
da noi gia con la “diagnosi in tasca”.
Questa tendenza & sicuramente cre-
sciuta con I'accesso aperto a sistemi
come ChatGPT. Di conseguenza, cre-
sce per il curante lo spazio di nego-
ziazione tra le nozioni che il paziente
e i familiari portano con sé ai colloqui
e l'interpretazione supportata da ele-
menti scientifici, dalla competenza,
dall'esperienza propria del medico e
dell'équipe di cura. Una negoziazione
spesso complicata, perché 'algoritmo
tende a dirci cid che vogliamo sentirci
dire, produce risposte alle nostre que-
ry con lo scopo di darci conferme, non
di mettere in dubbio il nostro pensiero
o aprirci nuovi punti di vista. Il curante
invece dice quel che - in scienza e co-
scienza - ritiene giusto per il paziente.
Deve essere attento, sensibile e com-
prensivo, mai accondiscendente.
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E tempo dipro

gettazione

rigeneratva

Cresce la sensibilita verso la realizzazione di ospedali e spazi
sanitari fondati sugli effetti benefici del legame Uomo-Natura,
come evidenzia il Biophilic Design e il Restorative Environment
Design. Le ragioni e i vantaggi di questa tendenza spiegati

dalla Psicologa Ambientale Rita Berto.

di Mattia Schieppati

i
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er decenni, la realizzazione dei

luoghidicura-pensiamoaigran-

di ospedali urbani - harisposto a
due principi fondamentali: efficien-
za e sicurezza. Il risultato? Gran-
di strutture chiuse e anaffettive,
corpi estranei rispetto all'ambien-
te urbano o naturale circostante.
Difficilmente “l'elemento umano’,
e ancora meno quello della natu-
ra, erano fattori presi in conside-
razione come principi progettuali.
A cambiare le regole del gioco e a
portare la riflessione sull'impatto
che I'ambiente costruito e quello

| A
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naturale possono avere sul benes-
sere psicofisico delle persone &
stato il fortunato incontro tra una
nuova sensibilita degli architetti e
la crescita di autorevolezza di di-
scipline come la psicologia ambien-
tale. Che cosa sia questa disciplina
lo spiega bene Rita Berto, Psicolo-
ga ambientale, dottore di ricerca in
Percezione e Psicofisica e membro
del Laboratorio di Ecologia Affetti-
va (Green Leaf)dell’Universita della
Valle d’Aosta, definendolo il campo
di ricerca che «studia i processi
cognitivi, le reazioni affettivo-emo-
tive e il comportamento dell'indivi-
duoinrelazione alle caratteristiche
dell'ambiente, per cercare di risol-
vere quegli errori di progettazione
e gestione dello spazio che non so-
stengono unacorretta e positivain-
terazione tra I'individuo e 'ambien-
te, in pratica che non soddisfano i
bisogni primari di comprensione ed
esplorazione e generano emozionie
sentimenti negativi».

Asinistra, I'Hospice
Pediatrico LArca
sull'Albero della
Fondazione
Hospice Seragnoli
progettato dallo
studio Renzo Piano
Building Workshop.

Professoressa Berto, quando si & co-
minciato a comprendere il valore po-
sitivo che una progettazione attenta
all'umano delle strutture sanitarie
puo avere sui percorsi di cura?

Fin dagli anni ‘60 del secolo scorso la
Psicologia Ambientale sostiene e di-
mostra che I'ambiente deve sempre
essere adeguato alle necessita di un
individuo in un particolare momento;
nonostante cio, la progettazione degli
ambienti ospedalieri e di cura in ge-
nerale ha raramente ricevuto un‘ade-
guata attenzione. Fanno eccezione i
repartidi pediatria dove pero gliabbel-
limenti, le decorazioni e interventi vari
non sono parte di un approccio diver-

so allaprogettazione. Nello specifico,

questa disciplina puo offrire un con-

tributo importante alla progettazione

di una struttura destinata alla cura

perché e in grado di individuare gli

elementi che devono essere introdot-

tiomodificati per migliorare laqualita

degli spazi a sostegno del benessere

psicofisico dei pazienti, dei dipendenti
e dei visitatori. Tra questi l'illuminazio-
ne, i colori, la configurazione spaziale
degli arredi, la scelta dei materiali, la
presenza di elementi naturali e di pri-
vacy, la segnaletica.

Qual é I'impatto dell'ambiente su chi
sitrovain un contesto di cura?

Una persona malata & molto piu vul-
nerabile all'effetto negativo dei cosid-
detti “stressori ambientali”, perché ha
meno risorse psicofisiche da spende-
re nel coping, ovvero la capacita di un
individuo di far fronte e gestire la si-
tuazione che e fonte di stress. | luoghi
dicura, basti pensare alle sale d'attesa
dei reparti, sono quasi sempre carat-
terizzati da numerosi stressori am-
bientali: affollamento, illuminazione
artificiale, assenza di luce naturale,
odori sgradevoli, rumore, allestimento
che disorienta, temperature ecces-
sive. Esistono pero anche caratteri-
stiche ambientali che, al contrario,
possono agire da fattori protettivi,
funzionando da stimolatori di coping
per lindividuo. Lesposizione all'am-
biente naturale e la strategia di co-
ping per eccellenza, perché consente

BIOFILIA

di contrastare la fatica mentale e la
risposta di stress associata alla ma-
lattia. Da qui nasce l'esigenza di una
progettazione che si ispiri ai benefici
rigenerativi offerti dalla Natura, la co-
siddetta“progettazione rigenerativa”.

Perché la natura“fabene”?

La sensazione di benessere che pro-
viamo quando siamo a contatto con
la Natura viene definita dalla scienza
“processo di rigenerazione psicofisio-
logica”. Nell'ambito dei miei studi ho
potuto verificare che in bambini, adulti
e anziani sottopostiauno stato diaffa-
ticamento mentale indotto sperimen-

talmente, l'esposizione all'ambiente
naturale porta a un miglioramento si-
gnificativo della capacita attentiva e
riequilibra il livello di attivazione fisio-
logica, anche con esposizioni inferiori
ai 10 minuti. Per questo, &€ sempre piu
riconosciuta I'esigenza di una proget-
tazione degli ambienti artificiali che
assecondi/rispetti il legame Uomo-
Natura, come il Biophilic Design e il Re-
storative Environment Design, di cui mi
sto occupando negli ultimi anni.

Come entrain questa dinamical'eco-
logia affettiva?

L'ecologia affettiva studia le relazio-
ni emotive e cognitive tra gli esseri
umani e la Natura, concentrandosi
soprattutto sul legame affettivo che
gli individui stabiliscono con il mondo
vivente e non vivente. Ha l'obiettivo
di promuovere una connessione pro-
fonda e consapevole con la Natura.
Per farlo bisogna pero risvegliare il
sentimento di affiliazione verso la
Natura, la nostra biofilia, ovvero la
tendenza innata a dirigere e concen-
trare l'attenzione sulle forme di vita
(cuccioli, uccellini, fiori, piante...) e in
alcuni casi ad affiliarci emotivamente,
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cioe a provare emozioni e sentimenti
positivi nei loro confronti. La biofilia
¢ innata ma non ¢ istintiva: nasciamo
dotati di biofilia cosi come di abili-
ta verbali, matematiche, artistiche,
musicali e motorie, che, se educate,
possono in alcuni casi raggiungere
risultati eccellenti. Se adeguatamen-
te educata, la biofilia puo trasfor-
marsi in intelligenza naturalistica.
Serve qualcuno che ci avvicini alla
Natura, ci aiuti a dirigere la nostra at-
tenzione verso le forme naturali, ce ne

facciaapprezzare labellezza e l'impor-
tanza e ci aiuti a sviluppare sentimenti
positivi neiloro confronti. | nostri studi
sui bambini hanno dimostrato che ci
vuole tempo perché la biofilia si tra-
sformi in connessione con la Natura:
in un gruppo di bambini di scuola pri-
maria ci sono voluti quasi due anni pri-
ma di avere dei risultati significativi.

Quali sono gli elementi del fare pro-
gettuale e costruttivo che piu posso-
no impattare positivamente sul be-
nessere psico-fisico del paziente in
unluogo o in una condizione di cura?
Adottare I'approccio rigenerativo alla
progettazione deiluoghi di cura signi-
fica pensare ambienti che non pre-
sentino stressori e non creino affa-
ticamento cognitivo, ma al contrario
favoriscano il benessere psicofisico,
il che avviene se la progettazione so-
stiene il legame biofilo Uomo-Natura,
attraverso la presenza di elementi
naturali (dove possibile) o ispirati alla
Natura (forme, colori, tessiture, di-
sposizioni, suoni, essenze...), perché

8 HOSPES

RITA BERTO

I Psicologa ambientale, dottore di ricerca in

Percezione e Psicofisica, specializzata in Psicologia del Lavoro e delle

Organizzazioni. Svolge la sua attivita di ricerca nel Laboratorio
di Ecologia Affettiva (Green Leaf) dell’Universita della Valle d’Aosta.
I consulente alla progettazione biofila ¢ rigenerativa per MEM -Mind Emotion

Movement. Cura una rubrica sul Biophilic Design per Casa Naturale.

I'esposizione alla Natura favorisce la
rigenerazione dell'attenzione, il re-
cupero dallo stress e la comparsa di
emozioni positive. Studi scientifici
dimostrano che la Natura & affasci-
nante, ovvero in grado di attivare
I'attenzione involontaria, che non ri-
chiede sforzi da parte nostra. Latti-
vazione dell'attenzione involontaria
¢ fondamentale per consentire alla
parte volontaria di riposarsi e soprat-
tutto dirigenerarsi. Infatti, 'attenzio-
ne volontaria, che & necessaria per lo
svolgimento di qualsiasi compito/at-

PER APPROFONDIRE

Rita Berto - Maria Rosa Baroni

Sopra, asinistra, il giardino
terapeutico del San Camillo IRCCS
del Lido di Venezia; il render

del nuovo ospedale di Cremona

di MCA - Mario Cucinella Architects.

tivita ed e coinvolta nel caso di grandi
preoccupazioni, come una malattia,
richiede un grande impegno da parte
nostra per essere mantenuta e dopo
un uso intenso e prolungato si satura,
generando lo stato di fatica mentale.

Stress Ambientale. Cause e strategie di intervento

ed. Carocci (2013)

Rita Berto - Giuseppe Barbiero

Introduzione alla biofilia. La relazione con la Nawra tra genetica e psicologia

ed. Carocci (2024)

Donazioni imn memoria:

PARTECIPAZIONE

una storia che continua

Uno strumento per contribuire alla crescita delle Cure Palliative.

osaresta di una persona cara che abbiamo perso?

[l ricordo, quel che insieme abbiamo vissuto, spe-

rimentato, imparato, che ci ha emozionato.
Le cose fatte insieme. Ma l'affetto maturato, e il dolore
della perdita, sono anche il motore di una riflessione che
ci portaoltre il nostro privato, e ci apre agli
altri. Ci spinge a cercare, nella perdita, un
senso, inmodo cheilricordononfiniscaper
scolorirsi nel tempo, ma trovi forme nuove
di presenza, continui a generare vita. So-
prattutto chi ha conosciuto e attraversato
I'esperienza dell’hospice sa quanto sia im-
portante sostenere il valore delle cure pal-
liative e la missione dei professionisti che
vi si dedicano. La donazione in memoria &
lo strumento attraverso il quale e possibile
trasformare lamancanzain un gesto concreto di speran-
za per gli altri, costruire un ponte tra cio che e stato e cio
che sara.
Quando scegliamo di effettuare una donazione in me-
moria di una persona cara, possiamo farlo in modalita
continuativa, creando cosi un flusso di bene che si rin-
nova mese dopo mese. Come il ricordo che custodiamo
non svanisce con il passare del tempo, cosil'effetto diun
gesto di generosita continua a manifestarsi nella realta
di chi beneficia del nostro sostegno. Ogni donazione ri-
corrente in memoria diventa parte diun'eredita tangibile.
| progetti che la Fondazione Hospice Seragnoli sostiene
grazie a questo tipo di contributo rappresentano il pro-
lungamento naturale dei valori, delle passioni, degliideali
di chinon e piu con noi.

«DOPO LA SCOMPARSA DI MIA MADRE, LA
DONAZIONE MENSILE CHE HO SOTTOSCRITTO
IN SUO NOME PER LA FORMAZIONE DEL
PERSONALE SANITARIO Ml FA PENSARE

CHE LEI CONTINUI AD AIUTARE | GIOVANI
PROFESSIONISTI A COSTRUIRSI UN FUTURO»

COME ATTIVARE UNA DONAZIONE IN MEMORIA

Scegliere di destinare una donazione in memoria alla
Fondazione Hospice significa dare al ricordo di chi ci ¢ caro
la possibilita di sostenere progetti che migliorano la qualita
della vita delle persone che accogliamo in Hospice.

Con il programma Non ti scordar di me, attivare una
donazione in memoria ¢ semplice. Potete:

- Visitare il nostro sito web

(www.fondhs.org - sezione ”Donazione in memoria”)
e selezionare I’opzione mensile o annuale. EE-‘“T.EI
Per raggiungerla direttamente, inquadrate il [ A . ;

QR Code con la fotocamera del vostro telefono iri'-"
e cliccate sul link che compare.

- Contattare il nostro ufficio donatori

al numero 051 27 10 60

- Scrivere all’indirizzo e-mail
dono@fondazionehospiceseragnoli.org

Vi accompagneremo aiutandovi a creare un gesto
significativo che rispetti pienamente i valori della persona
che desiderate ricordare.

Una donazione ricorrente in memoria ¢ un modo per dire:
”(Questa storia continua” .
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La parola "cura’, quando dall'astrazione scientifica entra in relazione
con l'umano e con gli individui, i loro bisogni e le loro dinamiche,
assume infinite forme e sfumature. | professionisti della cura sono

in ultima analisi gli interpreti di questo variegato vocabolario di senso.

Eccone alcune declinazioni, condensate in brevi pensieri tratti dai volumi delle
collane "PalliAttiva" e "PalliAzione" pubblicati da Asmepa Edizioni.

Il catalogo completo al sito: www.asmepa.org/edizioni/

Isensodella CUTI'dA

Marjorie Kagawa-Singer
Docente alla UCLA School of Public Health

Da Fattori socioculturali nelle cure palliative,
di Antonella Surbone, Guido Biasco, Marjorie Kagawa-Singer

Edorado Bruera
Medico Oncologo e Palliativista

Da Sulle Cure Palliative, di Eduardo Bruera

Lo scopo di ogni intervento di Cure Palliative é
quello di prevenire e alleviare la sofferenza. [...]
Gran parte dei problemi che incontriamo con il
nostro sistema sanitario e dovuta alla difficolta di
tenere sempre presente il motivo per cui abbiamo
scelto questa specializzazione: migliorare le
condizioni fisiche dei pazienti anche in presenza
della malattia e aumentare il piu possibile la
qualita della loro vita. Molti dei pazienti terminali
di cui mi occupavo quando facevo l'infermiera mi
dicevano: «Marjorie, ma io mi sento bene!». Questa
affermazione mi lasciava ogni volta a bocca aperta
e niente di quello che avevo studiato sembrava
essermi di aiuto. Tutti loro definivano la “salute”
come la capacita di operare per raggiungere gli
obiettivi che si proponevano e di condurre una vita
piena e soddisfacente come parte integrante del
proprio tessuto sociale. Non si trattava quindi di
patofisiologia, bensi di socialita e di emozioni.
Le Cure Palliative consentono di continuare a
condurre una vita ricca di significato anche in
presenza della malattia e gli hospice forniscono alle
persone il supporto per arrivare alla fine della vita
con il massimo dell’assistenza fisica e psicologica.

La qualita della vita prima della malattia
non é uguale per tutti, e lo stesso succede dopo
la diagnosi: diventa quindi fondamentale disporre
di vari sistemi per garantire a ogni paziente
l’accesso ai vari livelli di cura. La prima cosa da
fare e valutare obiettivamente quale sia
il luogo che puo offrire al paziente la qualita di
vita migliore, tenendo presente che ognuno giunge
alle singole fasi della malattia in momenti diversi,
con problemi e sensibilita diverse.

La soluzione migliore sta nel saper gestire con
armonia le differenti opzioni, sulla base di fattori
oggettivi e soggettivi.

La sfida che ci sta di fronte allora é garantire
unita di cure palliative in grado di operare
e intervenire la dove il paziente ha bisogno
e va a morire, che sia sul territorio, in ospedale,
a casa o in un hospice. In altri termini:
dove c’e un’unita di cure intensive e di urgenza
deve esserci anche quella di cure palliative acute.
Dobbiamo lottare per umanizzare le strutture
ospedaliere e sensibilizzare i professionisti.

Simonetta Baroncini
Medico specialista in Anestesiologia e Rianimazione

Da Cure Palliative Pediatriche: la gestione del dolore,
a cura di Simonetta Baroncini

Antonella Surbone
Specialista in Oncologia Medica
e in Malattie Infettive

Da Comunicare e curare, a cura di Guido Biasco

1l termine dolore totale risale alla fine
degli anni Cinquanta e resta attuale per aiutare a
considerare le reali condizioni del paziente
e i suoi bisogni. Esso nasce dalla descrizione delle
esperienze di Dame Cicely Saunderse sottolinea la
natura del vissuto di dolore, nelle cure palliative
per il cancro come multidimensionale.
La multidimensionalita include ovviamente il dolore
fisico, quello psichico, ma, in modo paritario,
la dimensione spirituale e quella sociale del
dolore, e merita una valutazione globale. Viene
da sé che, se esaminiamo le cure palliative in eta
pediatrica, dovranno essere variati, non i quattro
elementi che compongono il dolore totale, ma gli
aspetti peculiari del bambino, che lo distinguono
dall’adulto per differenti connotazioni anatomo-
fisiologiche, di fisiopatologia del dolore,
per la dimensione psicologica ed affettiva proprie
delle differenti et. pediatriche,
per la dimensione spirituale e sociale
che vede la famiglia in primo piano, nonché
per la necessita di uno specifico assetto valutativo
del dolore stesso.

Quasi sempre, si tende a concepire
la comunicazione come un fatto cognitivo.

In effetti, occupandoci di oncologia o, ancora piu
specificamente, di cure palliative, ci troviamo davanti
a un’estrema complessita di problemi clinici,
che vanno capiti a fondo per poi essere spiegati
con chiarezza e semplicita al malato.
Questo pero non deve portarci a trascurare
la grande importanza della componente emotiva,
che spesso, nascondendoci dietro al nostro camice,
non solo ignoriamo, ma addirittura rifiutiamo,
perché non siamo abituati a considerarla e non
sappiamo come gestirla. Diversi studi empirici
dimostrano che una buona comunicazione aiuta
pagzienti e familiari a riporre fiducia nel medico e
nelle istituzioni, a sentirsi sia guidati nel rispetto
delle proprie preferenze, sia compresi sul piano
emotivo sia sostenuti nella speranza. Al contrario,
una comunicazione sbagliata o insufficiente accresce
lo stress emotivo, acuisce la sofferenza esistenziale,
genera una sfiducia reciproca tra medico, familiari,
pagziente, istituzioni e ostacola la comprensione
dei problemi fisici e psicologici, con il risultato
di ridurre [’efficienza stessa della cura.
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FORMAZIONE FORMAZIONE
Un network di relazioni per far crescere
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professionale e umana, del valore delle Cure Palliative.

ecidere diiniziare un‘espe-
(( rienza come quella lon-

dinese per chi, come me,
non & pit un medico all'inizio della pro-
priacarriera, né tantomeno unaragaz-
zina, e stata una decisione sicuramen-
te “di pancia. Lidea di confrontarsi con
una realta con la storia e la struttura
del GOSH nell'ambito delle Cure Pallia-
tive Pediatriche eratroppo stimolante.
Non si potevadire di no”.
A distanza di qualche mese dalla scel-
ta di intraprendere un periodo di ti-
rocinio presso il Servizio “The Louis
Dundas Centre for Oncology Outreach
and Palliative Care” del Great Ormond
Street Hospital (GOSH) di Londra, nella
voce di Simona ltaliano, Medico Ane-
stesista, riemergono tutta l'energia
e I'entusiasmo del momento in cui ha
deciso di proiettarsi all'interno di una
delle eccellenze mondiali nell'ambito
delle Cure Palliative. Toni che ritorna-
no anche nel racconto di Lucia Longo,
Terapista della Neuropsicomotricita
dell'eta evolutiva, stesso entusiasmo
e stessa scelta. Simona e Lucia hanno
colto l'opportunita del tirocinio duran-
teiMasterdilelllivello di Cure Palliati-
ve Pediatriche organizzati da ASMEPA
in collaborazione con I'Universita di
Bologna, che grazie all'ampio network
direlazioni conimportantirealtainter-
nazionali di cura e ricerca instaurate
dalla Fondazione consente ai propri
discentidiallargare i propri orizzonti.
[l tirocinio di Simona e Lucia & durato
due settimane, durante le quali hanno
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vissuto I'intensa routine delle équipe di
curadel Great Ormond Street Hospital:
i briefing, la relazione con i pazienti, i
colloqui, le tecniche diintervento nella
terapia del dolore e la conoscenza dei
protocolli che sovrintendono a tutte
le attivita. «Due settimane in cui ho
davvero imparato tanto», testimonia
Simona, «ho approfondito un metodo
di lavoro basato sul confronto conti-
nuo, ho visto come le barriere culturali
e linguistiche in un mondo multietnico
siano superate, e come la differenza
sia considerata parte imprescindibile
dell'essere di qualcuno. Ho soprattut-
to imparato che sono le buone perso-
ne afare labuona medicina».

Per Lucia, nelle giornate vissute sem-
pre con attenzione piena, per cogliere
ogniparticolare e sfumatura, I'appren-
dimento piu significativo e consistito
nel «vivere quotidianamente un ap-
proccio olistico e integrato alla cura
del bambino e della sua famiglia. Ho
potuto osservare la sinergia e la colla-
borazione tra professionisti di diverse
discipline mediche e paramediche che
lavorano con un obiettivo comune:
migliorare la qualita di vita del piccolo
paziente e fornire il massimo supporto
ai suoi cari. Lenfasi posta sulla comu-
nicazione interpersonale, sulla com-
prensione delle esigenze individuali e
sul coinvolgimento attivo delle fami-
glie nel percorso terapeutico é stata
un'esperienza illuminante. Ho appreso
l'importanza di ascoltare attentamen-
te le necessita dei pazienti e delle loro

LUCIA LONGO
Terapista della neuropsicomotricita

dell’eta evolutiva a Torino.

SIMONA ITALIANO

Medico anestesista a Torino.

t Ormend
Street Hospital

Sopra, I'ingresso del Great Ormond
Street Hospital di Londra,

struttura presso la quale Lucia Longo
e Simona Italiano hanno vissuto

la loro esperienza di tirocinio.

1 ELSNER
o~ RWIH Aachen

! University,
/ Aachen

Centeno
Universitad
de Novarra,
Pamplona

famiglie, adattando il trattamento alle
loro specifiche esigenze e sviluppan-
do una relazione di fiducia reciproca.
Un approccio centrato sulla persona e
non solo sulla malattia che mihaarric-
chita come professionista».

Infine, Simona sottolinea una nota im-
portante, inquadrando bene il senso di
esperienze di questo tipo: «Se sientra
in una di queste grandi istituzioni per
“esportare” un modello di cura si ri-
schia di fallire. Non pu0 essere questo
I'obiettivo. Il cuore dell'apprendimento
sta nella cultura che si assorbe lavo-
rando in queste realta: le Cure Pallia-
tive rappresentano il futuro - anzi, or-
mai il presente - di una medicinain cui
i tecnicisminon bastano piu. Non sono
una “competenza dei palliativisti”, ma
un tipo di approccio ai pazienti com-
plessi che deve diventare patrimonio
di tutti coloro che operano nel mondo
della cura».
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In questa pagina, la mappa del network di
relazioni che Fondazione Hospice Seragnoli
hainstaurato alivello mondiale.

HOSPES 13



EVENTIH

Competenza

evisione alla SICP

oprila mission defla Fondazione
ospice MT. Chiantore Serdgnoli

Fondazione Hospice Seragnoli e ASMEPA portano

al XXXI Congresso della Societa Italiana di Cure Palliative

il proprio squardo e la propria esperienza su alcuni

dei temi piu sfidanti che riguardano il mondo della cura.

cienza, Innovazione, Cura, Piani-

ficazione. Sono le quattro paro-

le scelte come fil rouge del XXXI
Congresso Nazionale dellaSocietalta-
liana di Cure Palliative (SICP) svoltosi
dal 21al 23 novembre 2024 a Riccione.
Quattro parole che rappresentano,
secondo gli organizzatori, “i valori che
riteniamo frutti e radici fondanti della
nostra Societa, unluogo diinterscam-
bio culturale di alto livello, dove ogni
contrasto di idee diviene fonte di op-
portunita di crescita, dove ogni diver-
genza si tramuta in un‘occasione per
imparare gliunidaglialtri”.Unamission
condivisa dalla Fondazione Hospice
Seragnoli e da ASMEPA, I'Accademia
delle Scienze di Medicina Palliativa,
braccio formativo della Fondazione,
che anchein questa edizione hanno ri-
sposto con una presenzatangibile. Da
un lato con uno stand immersivo com-
pletamente rinnovato e ricco di conte-
nuti digitali, per conoscere al meglio i
percorsi di studio proposti dall’Acca-
demia, dall'altro, portando all'interno
del ricco calendario di sessioni e di
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workshop le competenze dei profes-
sionisti della Fondazione e del proprio
network.

Per la sessione a cura della Fondazio-
ne, siesceltodiportarelattenzione su
un tema di largo respiro, e al contem-
po di strettissima attualita: “Il valore
degli spazi nel percorso di cura: uma-
nizzazione e innovazione”. Una traccia
densadi spuntisu cui si sono confron-
tati Giulio Costa, Responsabile Servi-
zio di Psicologia - Area Adulti, Fonda-
zione Hospice Seragnoli, I'architetto
Enrico lascone e Alberto Bortolotti,
Chief Technology Innovation Officer di
MAIS Family Office, che ha sollecita-
to la riflessione su un concetto ormai
sempre piu presente nella quotidiani-
ta della cura: lo spazio digitale. Come
spiega Sharon Nahas, Direttore Medi-
co della Fondazione Hospice e mode-
ratrice dellasessione, quello proposto
€ «un tema apparentemente distante
da chi si occupa di assistenza, ma che
riteniamo invece essere parte inte-
grante del percorso di cura. Quando
i clinici pensano al percorso di cura»,

R i

Lo stand di Fondazione Hospice Seragnoli
e ASMEPA al Congresso SICP ha stimolato
le domande di tanti congressisti con un
innovativo allestimento interattivo.

prosegue Nahas, «vengono in mente
parole quali ascolto, empatia, centra-
lita del paziente, sollievo... Ma occor-
re porsi due domande fondamentali:
“Quanto incide il poter lavorare in un
ambiente funzionale e informatizza-
to?” E "quanto influisce sul paziente e
sui familiari?”».

La capacita di generare interrogativi,
oltre che di portare risposte compe-
tenti, ha caratterizzato anche la par-
tecipazione delle diverse relatrici e
relatori della Fondazione e di ASMEPA
che sono intervenuti, nel corso dei tre
giorni, nei panel di discussione, su di-
versi temi: la sfida dell'interculturalita
nell'ambito delle Cure Palliative, il valo-
re della ricerca, I'impatto dei disturbi
del sonno nei bambini e sulle famiglie
presein carico in percorsi di Cure Pal-
liative Pediatriche. Nel programma
scientifico del Congresso, 10 relazio-
ni sono state sviluppate a partire dai
progetti di tesi di gruppo dei Master
di Cure Palliative e Cure Palliative Pe-
diatriche organizzati da ASMEPA con
I'Universita di Bologna.

ndesiderio

ARTE

do ut_glo

protagonista di Arte Fiera

Nell'allestimento di do ut do realizzato in collaborazione con Galleria

Spazio C21 le opere dello spagnolo Escif e dell'italiana MP5.

inguaggi trasversali, spiazzanti. Figure che sem-

brano fin ovvie, eppure con la loro presenza am-

plificano la forza della riflessione sul significato
di quel che spesso viene dato per scontato. E la parola,
“desiderio”, che apre a infinite interpretazioni, dalle piu
sensoriali alle pil intellettuali - la “mancanza” (dal latino
de sidera, "condizione in cui sono assenti le stelle”) che
faceva sospirare gliantichi marinai nelle notti buie e sen-
za riferimenti celesti, e che spinge a guardare dentro di
noi, ma anche ad abbracciare gli altri.
All'ultima edizione di Arte Fiera, I'evento artistico bolo-
gnese di richiamo internazionale che ha celebrato la sua
cinquantunesima edizione il 6-9 febbraio scorsi, lo spazio
del desiderio si & concentrato plasticamente nello stand
all'interno della sezione “Percorso”, dedicata al tema del-
la“comunita”, realizzato da do ut do in collaborazione con
Galleria Spazio C21.
Due gli artisti figurativi protagonisti, iconici, critici, en-
trambi militanti e ispirati dal rapporto con i temi sociali
del loro tempo: lo street artist spagnolo Escif (Valencia,
1980) e l'artistaitaliana MP5(nata a Napoli nel 1984), molto

attiva nel panorama underground europeo.

L'evento bolognese ha dato avvio a un 2025 ricco di ap-
puntamenti e di occasioni per do ut do, con un proget-
to espositivo diffuso che ha coinvolto diverse sedi della
citta di Bologna e ha avuto come protagoniste le opere
di Oscar Piattella, Geraldina Khatchikian e I'eclettica cre-
ativita di Nino Migliori: tante occasioni per conoscere il
valore (e la potenza creativa) di questa iniziativa artisti-
co-culturale avviatanel 2012 conlo scopo di sostenere la
Fondazione Hospice Seragnoli(scopri quiitemi, gliartisti
e le iniziative di do ut do: www.doutdo.it).

«E UNA PAROLA CHE SI APRE
A INFINITE INTERPRETAZIONI,
DALLE PIU SENSORIALI

ALLE PIU INTELLETTUALI>»
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Il tuo 5x1000 alla Fondazione Hospice

C.F. 02261871202

Dona il tuo 5x1000 agli Hospice della Fondazione.
Un sostegno concreto ai pazienti adulti e pediatrici
che migliora la qualita della vita presente. FondHS.org/5xmille



