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Per ogni cosa c'e il suo momento, il suo tempo per ogni faccenda sotto il cielo.
C'e un tempo per nascere € un tempo per morire,

un tempo per piantare ¢ un tempo per sradicare le piante.

Un tempo per uccidere e un tempo per guarire,

un tempo per demolire e un tempo per costruire.

Un tempo per piangere € un tempo per ridere,

un tempo per gemere € un tempo per ballare.

Un tempo per gettare sassi e un tempo per raccoglierli,

un tempo per abbracciare e un tempo per astenersi dagli abbracci.
Un tempo per cercare e un tempo per perdere,

un tempo per serbare e un tempo per buttar via.

Un tempo per stracciare € un tempo per cucire,

un tempo per tacere € un tempo per parlare.

Un tempo per amare € un tempo per odiare,

un tempo per la guerra e un tempo per la pace.

Che vantaggio ha chi si da da fare con fatica?

Ecclesiaste Qoelet
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lo e la mia cara nonna Edda, il giorno della mia Prima Comunione

6 Novembre 2000
Ho scelto per lei di fare la psiconcologa.
Ogni giorno scelgo per me di continuare ad esserlo.




San Valentino 2020 — Regalo di mio fratello Christian

Convegno «II potere del Cervello Quantico»

Riccione

Da sinistra. Sonja, Valentina, Deborah, Francesca
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Dalle ore 14,30 alle ore 18,30

Responsabile scientifico: Dr.ssa Laura Fariselli
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Dr.ssa Deborah Maradini
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Socicta Italiana di Psicooncologia
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In collaborazione con:

A.LT C.

Associazione Italiana
Tumori Cerebrali

DESCRIZIONE DELL’EVENTO

Dottoressa come sta?

| colloqui svolti in questi mesi sono iniziati tutti cosi.

Non una domanda di rito, ma un sincero interessamento al
nostro stato di salute perché, in tempi di Covid-19, ci siamo
ritrovati tutti sullo stesso piano ad affrontare l'incertezza, la
preoccupazione, la paura di ammalarsi di Coronavirus.
Nell'ambito delle iniziative di sensibilizzazione e formazione,
promosse dalla Societa Italiana di Psico Oncologia,
vorremmo offrire un momento di confronto tra pazienti,
familiari e operatori sanitari in cui condividere esperienze,
paure, speranze, preoccupazioni che ci  hanno
accompagnato in questi difficili mesi di pandemia e, al
contempo, fornire strumenti per affrontare eventuali nuove
situazioni di incertezza particolarmente stressanti.

TAVOLA ROTONDA con la partecipazione di:

Dr.ssa Erica Francesca Poli

Medico, psichiatra, psicoterapeuta, counselor e perito per il
Tribunale di Milano, membro di societa scientifiche, tra cui
IEDTA, ISTDP Institute e OPIFER, EMDR lItalia, Paul Ekman
International Italia.

Prof. Maurizio Grandi

Specialista in Oncologia e in Inmunoematologia, Direttore
della Clinica La Torre di Torino, perfezionato in Bioetica
presso I'Universita di Milano e in Fitoterapia presso [LP.I
(International Phytotherapie Institut) di Bruxelles con
riconoscimenti quali la Medaglia d’oro per I'Oncologia
(A.S.R.), il Premio Internazionale Pace nel Mondo di Roma
e il Premio Cristoforo Colombo (Congresso e Senato degli
Affari Etnici degli Stati Uniti).

Dr.ssa Deborah Maradini

Psiconcologa di CPA ONLUS presso Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico Carlo Besta e ASST Monza Brianza -
Ospedale San Gerardo. Membro del Consiglio Direttivo di
AITC ONLUS.

RESPONSABILE SCIENTIFICO

Dr.ssa Laura Fariselli

Direttore U.O. Radioterapia

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta

COORDINATORE ORGANIZZATIVO
Dr.ssa Deborah Maradini

Psiconcologa

Promotore locale SIPO Lombardia Sezione di Milano

DESTINATARI ECM

Tutte le Professioni Sanitarie

CREDITI ECM

Secondo le indicazioni contenute nella D.G.R. n. 19355 del 21
Dicembre 2018, all'evento formativo, accreditato ai fini ECM-
CPD, sono stati preassegnati N. 6 crediti*.

L'attestato crediti sara rilasciato solo ed esclusivamente ai
partecipanti che avranno seguito l'intero incontro (presenza
rilevata dalla piattaforma), che avranno superato il questionario
di apprendimento e compilato il questionario di customer
satisfaction.

*Secondo quanto disposto dagli Accordi Stato Regioni del 5/11/2009 e
del 2/2/2017, "Il Provider FAD pué erogare formazione a distanza entro
i limiti territoriali dell'ente accreditante". Pertanto, potranno essere
erogati i crediti ECM solo a professionisti appartenenti al Sistema
Sanitario Regionale Lombardo.

MODALITA’ DI ISCRIZIONE
Iscrizioni da effettuarsi entro il 02/10/2020 accedendo al link:

https://formazione.sigmapaghe.com

MODALITA’ DI PARTECIPAZIONE

Webinar interattivo sincrono su piattaforma Teams. |
partecipanti riceveranno un link via mail attraverso il quale
partecipare. Si raccomanda l'utilizzo di un dispositivo dotato di
microfono e videocamera.

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

Ufficio Formazione, Aggiornamento e Didattica
Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta
Tel. 02/23942547 — Fax 02/23942465

Mail: formazione@istituto-besta.it
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Convegno Dottoressa come sta?
15/10/2020 Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta



“Fine vita: vivere il morire”

«Questioni di... Vital»
Elaborato esperienziale con un approccio narrativo

Con il termine di Medicina Narrativa (mutuato dall’inglese Narrative Medicine) si intende una
metodologia d’intervento clinico-assistenziale basata su una specifica competenza
comunicativa. La narrazione ¢ lo strumento fondamentale per acquisire, comprendere e
integrare i diversi punti di vista di quanti intervengono nella malattia e nel processo di cura. Il
fine € la costruzione condivisa di un percorso di cura personalizzato (storia di cura).

La Medicina Narrativa (NBM) si integra con I’Evidence-Based Medicine (EBM) ¢, tenendo conto
della pluralita delle prospettive, rende le decisioni clinico-assistenziali pit complete,
personalizzate, efficaci e appropriate.

La narrazione del paziente e di chi se ne prende cura ¢ un elemento imprescindibile della
medicina contemporanea, fondata sulla partecipazione attiva dei soggetti coinvolti nelle scelte.
Le persone, attraverso le loro storie, diventano protagoniste del processo di cura.

Fonte. ISS - Second International Congress “Narrative medicine and rare diseases” 13 June 2014

Ho iniziato la mia tesi da un vissuto personale perché ritengo che il racconto e il narrarsi, il
poter portare la propria esperienza di vita, siano parte integrante della Cura, uno strumento
terapeutico.



STRUMENTI. ascolto empatico e scrittura riflessiva.

- Ascolto empatico. 1’ascolto e la comprensione permettono di individuare la chiave per
avvicinarsi al paziente con il massimo rispetto dell’altrui sofferenza, con empatia. Le storie
aiutano a toccare con mano le conseguenze della malattia sulla vita delle persone passando
dalla cura del “paziente malato” a quella della “persona che vive la malattia”.

— Scrittura riflessiva.

Per liberare le espressioni. testimonianze libere dei pazienti.

Esiste una volonta, un desiderio nelle persone con una malattia di raccontarsi nella propria
esperienza di paziente. Si alterneranno forme artistiche, brevi racconti, presentazioni
congressuali, il tutto nella massima liberta di espressione.

Per comprendere specifici aspetti con i tecnici. Racconto semi-strutturato, Fiaba,

Intervista

F’ naturale ed umano il bisogno di essere ascoltati.

Questo bisogno diventa ancora ancora piu intenso in una situazione di malattia. chi sta
accanto a una persona malata ha bisogno di un supporto ¢ anche chi “cura” ha bisogno di
raccontare la propria storia.



Raccontero del lavoro svolto in questi quindici anni di attivita seguendo il fi/ rouge del tema
“Fine vita. vivere il morire”.

- 11 servizio “Libera...Mente. supporto psiconcologico presso la Fondazione IRCCS Istituto
Neurologico Carlo Besta” attivato nel 2006 grazie all’Associazione Italiana Tumori

Cerebrali e proseguito tuttora grazie a Cancro Primo Aiuto Onlus.

- L’Ambulatorio di Cure Simultanee nel Day Hospital dell’Oncologia Medica dell’Ospedale
San Gerardo, Cancro Primo Aiuto Onlus.

- Lattivita di supporto psicologico presso ’Unita di Cure Palliative dell’Ospedale Bassini nel
distaccamento milanese di Via Farini.

- 11 supporto per Pelaborazione del lutto presso ’Ambulatorio di Medica Etica di Cancro

Primo Aiuto Onlus.

- 11 supporto psicologico a pazienti e familiari da remoto in questo ultimo difficile anno di
pandemia.

- La formazione alla relazione d’aiuto, la prevenzione del burn-out, gli incontri di
sensibilizzazione per la popolazione realizzati grazie alla Fondazione Besta e alla Societa
Italiana di Psico Oncologia.

- Il ruolo della spiritualita.

- Le medicina narrativa per ricucire ’anima.




Quale fine, quale 1nizio0?







“Dentro di me, sento una sensazione di vuoto. Vivo e nonostante abbia tutto, sento
dentro di me questo vuoto, la mancanza di qualcosa. Non vedo piu gioia nelle
stesse cose che facevo anni fa. uscire con amici, suonare la chitarra, cucinare,
voler avere una nuova storia d’amore ed altro. Non ho la stessa voglia che avevo
prima, di poter fare queste cose. In pratica, vedo che non mi manca nulla e sono
ancora in piedi, ma mi sento vuoto e nulla ha senso. Sento tristezza, delusione e
sfiducia nelle persone e nelle cose che mi capitano. Non riesco proprio a provare
gioia e felicita. E sono circondato da persone che mi trasmettono solo i propri
problemi ed il loro pessimismo.

Non ti nascondo che mi ha colpito molto quando settimana scorsa mi hai detto.
sel in gamba. Non 1’ho mai sentito dire a nessuno nei miei confronti € nemmeno
io, ’ho mai pensato di me stesso.

Il sef in gamba mi ha dato molta fiducia, coraggio, mi ha risollevato, mi ha dato
speranza ed ho creduto in me.”

Dario



SAPERE ACCOMPAGNARE

Il traghettatore ¢ una figura che sembra confinata al passato.

Fiumi minacciosi da attraversare con 'aiuto di un conduttore esperto su una zattera malferma
ma guidata con mano abile.

Eppure anche oggi opera un traghettatore. colui che attraverso il fravaglio dell’agonia
accompagna il morente sulla sponda del mistero o dell’eternita .

F’ il palliativista un operatore che preferisce I’arte difficile e poco riconosciuta di muoversi con
misura, imbarcare con dolcezza, traghettare senza fretta, aiutare chi resta nel dolore e nella
sofferenza.

--------------

Per essere bravi traghettatori non esistono ricette preconfezionate. Il difficile consiste proprio
nel traghettare la persona all’altra sponda rispettando la sua qualita di vita senza imporre
scelte avventate o che riteniamo giuste solamente perché sono diventate le nostre. Senza
spingere perché abbiamo fretta o ci sentiamo gia pronti al saluto e prolungare la traversata
rischia di stancarci troppo. Senza trattenere perché lasciare andare la persona concedendole il
permesso di accomiatarsi ¢ doloroso. L’equilibrio consiste nella posizione intermedia tra
Paccanimento palliativo e ’abbandono precoce.

In vista dell’altra sponda. la faticosa arte di accompagnare il morente — Pierantonio Magnani



Elisabeth Kiibler-Ross

LA MORTE E

DI VITALE
[IMPORTANZA

Riflessioni sul passaggio dalla vita
alla vita dopo la morte

ARMENIA

“C’¢ stato un momento della mia vita in cui ho riflettuto e mi sono
accorta che avevo messo al mondo due figli, che gli avevo dato la
ricchezza, il benessere, un’educazione, ma che erano vuoti, come
contenitori senza significato. Mi sono detta che dovevo fare qualche
cosa per loro che non fosse soltanto qualcosa di materiale. Allora,
d’accordo con mio marito, ho preso in casa un ospite, un vecchio di
settantaquattro anni a cui i medici avevano prognosticato non piu di
due mesi di vita. Volevo che i miei figli gli fossero vicini nel momento
della morte, perché vedessero e toccassero con mano ’esperienza piu
importante nella vita di un uomo. Era un vecchio difficile con
carattere cattivo e bizzoso. Voleva mangiare quando gli pareva, fare il
bagno alle ore piu impossibili, non tollerava compromessi o di
adattarsi. Restd al mondo due anni e mezzo dopo che lo avevamo
preso in casa. Alla fine del primo anno avevamo tutti imparato a
sopportarlo, alla fine del secondo ad amarlo. Quell’esperienza ha
portato un incredibile ricchezza spirituale ai miei figli”

(Intervista di E. KUBLER ROSS al Corriere della Sera, 1978)



Quando soffia il vento del cambiamento alcuni
erigono muri, noi mulini...

Intervista al Prof. Maurizio Grandi

AT ANWY

Sono quello che si definisce “figlio d’arte”.... Dal 1200 la mia
famiglia, sia da parte materna che paterna, erano medici e si
occupavano delle “questioni della vita”.

Sono nato negli anni 50 e giocavo in sala di attesa, fra le
gambe dei pazienti di mio padre € mio nonno

Sono stato fortunato fin dalla nascita.

MAUHZIO GRANDI

Il medico

LA tORRE mio nonno -

N

DH




“Scusa babbo ma quel signore?”

“E’ morto”
“Ah... allora ¢ brutta la morte?”

“Perché ¢ brutta la morte? Se non si morisse non si nascerebbe, quindi sei vivo grazie alla
morte”

“Ah... allora ¢ bella 1a morte”

Cosi mi hanno insegnato a tre, quattro anni che la morte ¢ un’occasione grandissima.

Il momento di maggiore dignita ¢ riuscire a trovare la bellezza, la delicatezza, quando
possiamo toglierci qualsiasi infrastruttura e guardarci allo specchio e comprendere cosa ¢ la
vita!




SR ' AURIZIO GRANDI
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Ricordo ancora da giovane oncologo la mia prima comunicazione ad un
signore che “il suo fempo aveva un fempo’.

Era un contadino, di settant’anni circa.
Ricordo il mio silenzio.

E lui ad un certo punto esordi. “Che problemi hai a dirmelo? Lo sai che
esistono le stagioni nella vita. ¢ arrivato il mio inverno, che problema hai
a dirmelo?”

E’ stata la mia prima volta, la ricordo bene. La prima volta che mi sono
occupato di “Omega”.

Con Mille giorni d’oro ci siamo
occupati dell’”Alfa”

chissa mai che un giorno non
scriveremo dell”Omega”.



Promosso da:

x>
Associazione Comunita I'Accoglienza - Onlug LA " l{ HE

In occasione del cinquantenario
. . . e . 1
della proclamazione dei diritti dell'uvomo
€ organizzato il Seminario:

Vivere il morire:
un diritto fondamentale
di ogni uomo

Torino, Salone «Beato Allamanoy
Corso Ferrucci 12 bis

Itinerario in tre momenti

- 11/12/1998 |l diritto a essere consapevolj
- 13/03/1999 1l diritto a non essere soli
- 11/06/1999 1l diritto a trovare «asiloy

1978. Societa Europea di Cure Palliative

Hai paura a morire se¢ non hai mai vissuto,
pertanto parlavamo di diritto al morire,
ma quale morire?

“Quando un paziente non risponde piu alle terapie dimenticate di essere oncologici: se
ha un problema respiratorio, curate quello, se intestinale curate quello, garantite al
paziente la miglior Qualita di Vita possibile e la dignita del saluto”.
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A LA TORRE

CCOGLIERE, CURARE

La Torre sfida il cielo, ¢ avanguardia. E’ flirtare ogni giorno
con laltro da difensore della cultura, della scienza, della
tecnologia ma con il coraggio di superare la frontiera.

Il sogno che continua a vivere




...dlufare a costruire 1l futuro
per chi nasce 0ggi e per chi
nascera domarni.

Maurizio Grandi




Supporto psiconcologico

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta
Milano

www.istituto-besta.it/u.o.-radioterapia




Perche lo psicologo ? Quale il suo ruolo nell’aiutare la persona
con diagnosi di tumore cerebrale?

[ tumori cerebrali rappresentano una delle malattie con il maggiore
impatto sulla psiche sia del soggetto che ne ¢ colpito sia del suo
nucleo di riferimento.

INVALIDITA

< FISICHE (difficolta motorie, emiparesi, parestesie,etc.)

< COGNITIVE (difficolta verbali, mnesiche, prassiche,etc.)

< PSICHICHE (ansia,depressione,disturbo dell’adattamento etc.).



.l STIUTO F ALTC.
( CA R LO — Associazione Italiana
B E S T A Tumori Cerebrali

Curarsi in gravidanza.
un’impresa possibile!

M.LUISA FUMAGALLI
Esperto in Fisica Medica- Fondazione IRCCS C.Besta

FRANCESCA ROMANA BERRINI — DEBORAH MARADINI
Associazione Italiana Tumori Cerebrali




RADIOTERAPIA IN
GRAVIDANZA

In generale i1 trattamenti radioterapici sono i casi con dosi
piu elevate all’utero

Dose di radiazione usata in RT conformazionale . 30-70 Gy,
(10*-103 volte i livelli di dose in Radiologia)

I[I Medico Radioterapista deve consultare il Fisico Medico per
determinare la dose al feto per ogni singolo caso e ridurla il

pit possibile seguendo una procedura opportuna




La dose al feto in RT dipendera da piu fattori.

e la posizione del tumore, bersaglio di dose

 la dimensione dei campi di radiazione ¢ la loro direzione

B g

IRRAGGIAMENTO  DISTANTE CM DAL FETO
ESPOSIZIONE FETO DI SOLI 0,04 - O,ZGY

Trattamento di tumori all’encefalo, > NO significativo
orofaringe, mammella irraggiamento dell’embrione




RT IN GRAVIDANZA.
[’ESPERIENZA AL BESTA

4 pazienti in stato di gravidanza sono state trattate con RT
presso la Fondazione IRCCS Besta - Milano tra il 2000 e il 2014

15a settimana < periodo di gestazione inizio RT< 22a settimana




II medico specialista di Radioterapia durante la
prima visita accerta lo stato di gravidanza
attraverso il colloquio e/o mediante i risultati dello
specifico test

Presa in carico
del paziente

Legge 187/2000




Sulla base della prescrizione di dose il medico
specialista pone particolare attenzione alla
giustificazione, alla necessita o all’urgenza del
frattamento, considerando la possibilita di

L procrastinare il trattamento.
Giustificazione del

trattamento Il rischio per P’embrione e il feto & infatti

funzione dell’eta gestazionale al momento
dell’esposizione e della quantita di dose.

Legge 187/2000



L’esperto in fisica medica predispone il piano
di trattamento evitando di investire con il
fascio diretto ’addome della paziente,
utilizzando fasci il piu possibile, facendo

particolare attenzione alla distribuzione di
dose periferica.

Ottimizzazione

studio del piano di

trattamento

L’efficacia terapeutica del trattamento deve
essere la stessa del caso di paziente non in
stato di gravidanza




Prima del trattamento della paziente, ’esperto in
fisica medica riproduce il piano di trattamento
approvato dal medico radioterapista, su fantoccio
e/o simulazione su immagini TC di un paziente

Verifiche FHIRORE

dosimetriche

preliminari

framite

simulazione del

PO Sul fantoccio predispone un numero di dosimetri

frattamento . . . ) . . .
in vari punti dell’addome, in posizione che
riproduca il meglio possibile quella del feto.

AAPM REPORT N°50; VIENE €seguito Pirraggiamento del fantoccio e

1G-36; sottoposti a lettura i dosimetri.
NCRP N°9




Planned radiotherapy
Machine: Philips 75-5, 6 MV photons
Field configuration: lateral and posterior fields 7cmx5cm (with 45° wedge)
Prescibed doses: 60 Gy/30 fractions to the tumour site
Therapy to be given over 6 weeks
Gestation stage at beginning of therapy: 15 weeks
Shielding: x-rays lead aprons, equivalent to a total thickness of 2 cm of lead

Dose (Gy) to fetus for the whole treatment at a depth of 7 cm

Point A Point B Pubis
proximal position of  distal position of the vaginal vault
the fetus from target fetus from target

Distance from isocenter (cm) 66 70 76
Dose to unshielded fetus 0.027 0.027 0.027
Dose to shielded fetus 0.021 0.021 0.021

In vivo measurement 0.008



Valutazioni del
medico
radioterapista

AAPM REPORT N°50;
TG-36;

NCRP N°9

ICRP90 ICRP 103

II medico analizza con I’esperto in fisica
medica la stima di dose al feto, preliminare al
trattamento

Le valutazioni del medico, sulla base delle
stime effettuate dal fisico, si basano sui dati
della letteratura specializzata.

Per la radiazione impiegata in RT la soglia di
dose che comporta malformazioni, ritardo
nella crescita e ritardo mentale pud essere
considerata da 0,1-0,2 Gy per esposizione
dell’intero feto



Durante la prima seduta di RT vengono posizionati
almeno 3 dosimefri in zona addominale (uno
posizionato nel collo dell’utero e due in superficie)
per una ulteriore valutazione della dose efficace
ricevuta dal feto.

Verifiche del

trattamento 1 risultati vengono confrontati con i dati della

sulla precedente simulazione su fantoccio.

paziente

Le conclusioni vengono riferite al medico
radioterapista ed eventualmente viene modificato il
piano di terapia a tutela del feto, garantendo
comunque un buon frattamento radioterapico alla
madre.




Informazione alla
paziente

I medico provvede ad informare la paziente
relativamente alla dose ricevuta dall’utero e ai
rischi conseguenti.

Le pazienti e i famigliari possono avvalersi di
un supporto psicologico.

O



MATERNITA: UNA SCELTA POSSIBILE

Le mamme, dopo la radioterapia, hanno dato alla luce tre
maschietti belli e sani nel 2000, 2005 ¢ 2014.

Purtroppo si € verificato un aborto spontaneo prima dell’inizio
del trattamento radioterapico




L.a vita ti conduce.
Intervista alla dr.ssa Laura Fariselli

Ho fatto tanti incontri nella mia vita, alcuni sono stati molto significativi e negli anni ho
stretto con loro una bella amicizia.

Sonia in particolare mi ¢ rimasta nel cuore.

Abbiamo accompagnato una storia gia esistente e abbiamo fatto scelte ragionevoli per
portare a compimento una storia gia scritta.

Sonia ¢ arrivata da noi con una situazione particolare. Mi ricordo il confronto con i colleghi,
il coinvolgimento che si ¢ creato molto forte grazie a lei, abbiamo condiviso un pezzo di vita.

Sonia ¢ stato un vero miracolo anche dal punto di vista clinico per come si ¢ sviluppata la
malattia preservando il suo piccolino.

Andavo spesso da Lorenzo, una o due volte a settimane e parlavo con il papa Alberto, davvero
un bravo uomo.



A Dio piacendo e a Dio volendo. In questo momento sono contenta perché grazie agli esercizi
spirifuali si é aperta una speranza sul futuro, la certezza che un disegno comungue venga
creato, con tutti 1 puntini che puoi metterci e collegarli, che sia un disegno abbozzato, un

Picasso o un Botticelli o quello che vuoi ma alla fine si realizza, la speranza ti ta andare
avanti.

La vita va avanfi.

Questo ti rimane non tanfo come ricordo ma come parte di te.”

«Il mio primario»




( Fondazione ILR.C.CS
Istituto Neurologico Carlo Besta

Sistema Socio Sanitario

LIBERA L. MENTE B3 e

EMPOWERMENT DEL PAZIENTE

OBIETTIVO. Migliorare la Qualita della Vita dei pazienti con neoplasia cerebrale.

AZIONI.

Fornire interventi di counselling psiconcologico mirati per affrontare la malattia, le
terapie, e le conseguenze delle stesse.

Aiutare il paziente a riorganizzare la quotidianita, inevitabilmente, mutata dall’evento
malattia e dai successivi trattamenti.

Far acquisire, potenziare e ottimizzare al paziente abilita comportamentali e sociali per
far fronte alle difficolta pratiche derivanti dagli esiti della malattia e dei trattamenti.
Valorizzare e potenziare gli aspetti positivi della quotidianita.

Migliorare la Qualita di Vita.




( Fondazione ILR.C.CS
Istituto Neurologico Carlo Besta

Sistema Socio Sanitario

LIBERA L. MENTE B3 e

EMPOWERMENT DEI NUCLEI FAMILIARI

OBIETTIVO: Sostenere i nuclei familiari che si trovano improvvisamente ad avere a che
fare con questa infausta patologia € in particolare supportare il caregiver nel difficile
ruolo di prendersi cura di... € nella successiva elaborazione del lutto.

AZIONI.

Fornire interventi di counselling psiconcologico.

Aiutare il contesto familiare a riorganizzare la quotidianita, inevitabilmente, mutata
dall’evento malattia del paziente e dai successivi trattamenti.

Far acquisire, potenziare e ottimizzare abilita comportamentali e sociali per far fronte alle
difficolta pratiche derivanti dagli esiti della malattia del paziente e dei trattamenti.
Aiutare i familiari ad attivare le reti di supporto sociale, fornire informazioni, indicazioni
utili relative al mutato contesto sociale/lavorativo, contatti con il territorio.

Garantire un supporto costante alla famiglia in tutte le fasi della malattia del paziente e
nella successiva elaborazione del lutto.




Sistema Socio Sanitario

LIBERA L. MENTE B3 e

FORMAZIONE E SUPPORTO AGLI OPERATORI

OBIETTIVO.

Potenziare le competenze individuali degli operatori, all’interno
dell’¢équipe di lavoro.

AZIONI.

Case Management. presa in carico del paziente con neoplasia cerebrale.
Formazione alla comunicazione con il paziente e il caregiver.
Comunicazione nel contesto sanitario.

Prevenzione del burn-out degli operatori.

Valorizzazione della multidisciplinarita e del lavoro in équipe.



Sistema Socio Sanitario

LIBERA...MENTE

COMUNICAZIONE PER LA SALUTE

OBIETTIVO.

Contribuire al benessere dei pazienti con neoplasia cerebrale e dei loro
familiari con ricaduta sull’intera societa.

AZIONI.

Organizzazione di eventi di informazione e sensibilizzazione.
Sviluppo di campagne anti-stigma.

Mappatura dei centri che trattano la patologia neuroncologica sul
territorio nazionale.

Creazione di un network regionale (con possibilita di estensione sul
territorio nazionale ed europeo) per la veicolazione delle informazioni
circa le terapie, 1 protocolli di ricerca, gli specialisti del settore.



Equipe U.O.C. Radioterapia Fondazione Besta




Cure Simultanee

Ospedale San Gerardo
Monza

www.asst-monza.it/oncologia




PRESENTAZIONE INFORMAZIONI GENERALI

Paura, recidiva, incertezza.

Nel’ambito della Quarta Giornata Nazionale della
Psico-Oncologia affronteremo la paura della recidiva.
Parleremo delle paure nel bambino, nelladolescente,
nell’adulto e nell’operatore.

Ma non solo paure...

Ci piace invitarVi a questo momento di confronto
iniziando dalle parole di una nostra cara paziente.

“Quando qualcuno mi dice che parlo troppo della mia
malattia scatta dentro me la pulsione a parlarne anche
di piti e a qualcuno anche in faccia: i miei medici dicono
che faccio bene, che sono un caso raro di chi sa di
essere grave, ma vive con "spensieratezza" il cancro
metastatico e le sue recidive.

Continuo a sviluppare pensieri positivi e fare esercizi di
sorrisi...

Prima di partire per l'ultimo trattamento, all'alba, mi
sono fatta portare da mamma a salutare il mare, "tutta
vita" per me e lei che mi vede sana.

Oramai cominciano a diminuire i pro e a crescere i
contro.

Il mio obiettivo non & mai stato salvare me, ora sempre
pill & aiutare la scienza. E un credo!

Perché persone che lasciano un segno indelebile e
aiutano anche se solo con il proprio esempio come
superare gli ostacoli della vita non hanno vissuto
invano.”

L'anima vive! #PubblicitaProgresso

Adina

RESPONSABILE SCIENTIFICO

Dr.ssa Laura Fariselli - Direttore U.O.C.
Radioterapia Fondazione IR.C.CS. Istituto
Neurologico Carlo Besta

COORDINATORI ORGANIZZATIVI

Dr.ssa Deborah Maradini - Psiconcologa -
Promotore locale SIPO Lombardia sezione di Milano
Dr.ssa Francesca Romana Berrini — Psiconcologa —
Societa Italiana di Psico-Oncologia

SEDE

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico C. Besta
Biblioteca Scientifica — Via G. Celoria, | | — Milano
DESTINATARI

Tutte le Professioni (max 50 partecipanti)

CREDITI ECM

La soglia minima di partecipazione richiesta per corsi di
sole 4 ore & del 100%. Secondo le indicazioni
contenute nella D.G.R. n. 19355 del 21 dicembre 2018,
allevento sono stati preassegnati n. 4 crediti ECM.
L'attestato crediti sara rilasciato solo ed esclusivamente
ai partecipanti che avranno superato il questionario di
apprendimento e che avranno raggiunto la soglia
minima di partecipazione.

MODALITA’ DI PARTECIPAZIONE

La partecipazione & a titolo gratuito previa
registrazione.

Le iscrizioni sono obbligatorie e saranno accettate in
base all'ordine di arrivo e fino ad esaurimento dei posti
disponibili. Inviare la propria adesione utilizzando il
modulo d'iscrizione via fax oppure via mail.

La domanda di partecipazione sara da intendersi
accettata solo a seguito di ricevimento di relativa
comunicazione via mail a cura dell’Ufficio Formazione.

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA
Ufficio Formazione, Aggiornamento e Didattica
Tel. 02/23942547 - Fax 02/23942465
Mail: formazione@istituto-besta.it

Sistema Socio Sanitario

( Fondazione IRC C$ $ Regione
Istituto Neurologico Carlo Besta Lombardia
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Nel tempo, lungo il nostro cammino, incontriamo persone

che leghiamo a noil per empatia e attinita.

E si modifica il nostro vivere,
SI evolvono le nostre idee, elevandosi.
Il reale e sempre quello,

ma siamo meno soli e 1l reale non ¢ piu gquello.

Fors’anche solo nei pensieri,
cI d4 la forza in qualsiasi circostanza

e luogo.

Adina




“Quando qualcuno mi dice che parlo froppo della
mia malattia scatta denfro me la pulsione a
parlarne anche di piu e a qualcuno anche in taccia:
1 miei medici dicono che taccio bene, che sono un
caso raro di chi sa di essere grave, ma vive con
"'spensieratezza" il cancro metastatico e le sue
recidive.

Confinuo a sviluppare pensieri positivi e fare
esercizi di Sorrisi...



Prima di partire per l'ultimo frattamento, allalpa,
mi sono fatta portare da mamma a salutare il
mare, "futta vita" per me e lei che mi vede sana.
Oramai cominciano a diminuire 1 pro € a
crescere 1 contro.

[l mio obieftivo non ¢ mai stafo salvare me, ora
sempre piu é aiutare la scienza. E un credo!

Perché persone che lasciano un segno indelebile
¢ aiutano anche se solo con il proprio esempio
come superare gli ostacoli della vita non hanno
VISSUto invano.




L'anima vive!
HPubblicitaProgresso”

Adina




comungque

dirAdina  Pug
15:Maggior.

Artista abruzzese,

operatrice culturale,

esperta di arte sociale,

diplomata in

Pittura all’Accademia delle Belle Arti,
laureata in

Arti Visive e Discipline dello Spettacolo.

Mamma di due giovani adulti.
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«Nel fare sociale ogni artista
studia e costruisce un vero e
proprio progetto che si
avvale di esperienza e
professionalita.

Non ¢’¢ improvvisazione ma
analisi finalizzata
all’emozione.

[artista risponde con il suo
pensare alternativo che
sposta la visione altrove,
immettendo 'emozione.»

Cecilia Casorati

Foto di Giuditta Nelli



A volte 1 cuori cadono,
Come le foglie in autunno....




“ Mi frovavo come un reliffo in mezzo al mare, alla
deriva, non riuscivo a trovare I'orizzonfte a cui
affidare le mie speranze. Frano giorni, seffimane e
forse mesi anche, non ricordo, quel giorno decisi
che avrei spolverafto i ricordi e 'amore che mi
legava alla pittura.”
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Altalene




Rosso di sera,
Bel tempo si spera




Mondosottosopra




“F arrivano 1 doni portati dai Ke
Magi. abbracci; baci; coccole;
rassicurazioni dalle dotforesse,
dagli amici; risate, tante tante
tante; spese pagate da loro, perché
c’e chi ti ama e per fe vuole il
meglio. E poi, 1 giganti e fua madre
che se pur lontani ne percepisci il
calore della pelle.

Se allungo il braccio frovo sempre
un ranio forte a cui aggrapparmi,
piante che hanno radici
profonde.”
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Convegno «La paura della recidiva, sfidare 'incertezza»
Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta
24/09/2019
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Grazie, con una
mano sul cuore,
a chi mi ha
regalato un solo
pensiero o
anche di piu,
magari 1l stiono
della voce.

E un non sentirsi
soli, quando ci si
sente soli anche
fra la genfe.

Adina



Con il tempo che ci vuole.
Intervista al dr. Carlo Cacioppo

“Mio nonno era un medico, di quelli che ancora giravano in carrozza”

La stima, il rispetto per il nonno ’hanno portato ad approcciarsi alla medicina e, al quarto
anno, in una delle sue amate gite in montagna, gli ¢ stato proposto di andare a lavorare in
oncologia.

L’approccio al fine vite € iniziato cosi, con una tesi sui tumori cerebrali (...)
2 maggio 2000. Ricovero dei primi 2 pazienti presso
Hospice Santa Maria delle Grazie della Fondazione Don Gnocchi = Acceleratore di morte???

E lui, uomo che ama le sfide e il proprio lavoro, voleva far qualcosa per cambiare questa
mentalita.



HOSPICE SANTA MARIA
DELLE GRAZIFE, MONZA

CARTEGGIO

pensieri, riflessioni, emozioni
espressi e condivisi

CarloCacioppo editore

“L’Hospice non ¢ un brutto posto le persone possono sentirsi
libere di fare il malato, senza condizionamenti esterni, senza
resistenze, senza dover proteggere moglie, marito, figli....
Raccontando le proprie paure e quello che desiderano anche
per il loro fine vita, lontano dalle dinamiche familiari”.

Il “t¢ del venerdi pomeriggio” un momento di condivisione
operatori/pazienti/famigliec organizzato nell’atrio dell’hospice
con le “tazze buone”, biscotti e torte portate dalle famiglie.

La musicoterapia, 1 pomeriggi a cucire, tutto quanto possibile
per rendere meno brutta la presenza e la partecipazione in
hospice per tutti.

[ sabato letterari organizzati per i ragazzi ¢ i loro genitori,
incontri con letture sul tema del limite e della morte aperte ai
ragazzi adolescenti e ai loro genitori, oltre che agli operatori
sanitari.
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Mi racconta di una giovane donna a cui ¢ rimasto particolarmente
affezionato.

Aveva un bimbo di 3 anni ed era stata ricoverata per una sospetta pancreatite
che poi si ¢ rivelata un tumore al pancreas... solo che la donna era incinta.
Senza nessun dubbio decise di proseguire la gravidanza, scegliendo di non
curarsl.

Carlo la assistette per 2 anni, attivando infine le cure palliative.

“Andavo a casa a trovarla e per me era un piacere, non mi pesava. Aveva una
consapevolezza ¢ una forza mai viste prima”.

I suo secondo genito venne al mondo tra la stupore, la gioia e P'incredulita di
tutti.

Un giorno mentre parlavamo della vita, dei suoi bimbi, di suo marito... si
fece seria e le chiesi “Cosa mi stai chiedendo?” Di morire bene fu la risposta.

Qualche settimana dopo, “avvicinandosi il suo momento”, scelse di
organizzare una festa per salutare tutte le persone a lei care.

Eravamo davvero tanti, ¢ stata una cosa speciale.

La porto ancora nel mio cuore.



“Con il tempo che ci vuole”

Ricorda con un po’ di commozione le chiacchierate serali al
letto del paziente, senza camice, senza fretta, con il piacere di
condividere il tempo e le esperienze di vita.

La sua amata Belluno
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DIAMO SCACCO AL DOLORE

11 Giugno 2019
Villa Walter Fontana

LA PSICHE NEL DOLORE CRONICO

D. Maradini
PSICONCOLOGA — CPA ONLUS




Cos’¢ il dolore?

» Esperienza sensoriale ed emozionale spiacevole, associata ad un
danno tissutale, in atto o potenziale, ovvero descritta in termini di
danno.

IASP (International Association for the Study of Pain) 1986

®» Vissuto “soggettivo”

Esperienza individuale e soggettiva, a cui convergono componenti puramente sensoriali
(nocicezione) € componenti esperienziali e affettive.

» Multidimensionalita

Risultato di un complesso sistema di interazioni, dove diversi fattori (ambientali, culturali,
religiosi, affettivi, fisici,...) ne modulano, entita e caratteristiche.



Cosa si intende per dolore cronico?

Il dolore cronico ¢ duraturo, spesso determinato dal persistere dello
stimolo dannoso e/o da fenomeni di automantenimento, che
mantengono la stimolazione nocicettiva anche quanto la causa iniziale
si ¢ limitata. Si accompagna ad una importante componente
cmozionale e psicorelazionale e limita la performance fisica e sociale
del paziente. E” rappresentato soprattutto dal dolore che accompagna
malattie ad andamento cronico (reumatiche, ossee, oncologiche,
metaboliche..). Richiede un approccio globale e frequentemente
interventi terapeutici multidisciplinari, gestiti con elevato livello di
competenza e specializzazione.

Ministero della Salute



I1 dolore ¢ uno dei principali problemi sanitari mondiali. Se il dolore acuto
puo essere ragionevolmente considerato un sintomo di malattia o di trauma,
il dolore cronico e ricorrente ¢ un problema sanitario specifico, una
malattia a pieno titolo".

World Health Organization

[I “Dolore Cronico” ¢ stato aggiunto al sistema di
Classificazione Internazionale delle Malattie ICD 11

The IASP Classification of Chronic Pain for the International Classification of Diseases (ICD-11),
pubblicato su Pain nel gennaio del 2019.



[’impatto del dolore sulla psiche

E stato stimato che almeno il 22% della popolazione colpita da dolore
cronico soffre di depressione e ansia a causa delle limitazioni
provocate da una quotidiana sofferenza. Chi soffre di dolore cronico
de infatti compromesse le sue relazioni familiari, sociali e
interpersonali provando cosi un grave senso di malessere e sfiducia
verso il presente e il futuro.

Fonte. Fondazione ISAL — Ricerca sul dolore



Complessita dell’esperienza dolorosa

» [nterconnessione tra corpo e psiche

Sofferenza fisica

Sofferenza psicologica : paura della dipendenza, dell’handicap, della morte, modifica
della personalita

» Significati attribuiti al Dolore

Paziente — famiglia e operatori

Malattia e contesto socio-culturale. adattamento dello stile di vita, diminuzione della
Qualita della Vita, mutamenti relazionali, inabilita lavorativa, ecc..

» Sofferenza globale per il paziente e per coloro che gli stanno vicino



Interconnessione corpo e psiche

» COMPONENTE DISCRIMINATIVA. la capacita delle vie del dolore di
trasmettere informazioni spaziali e temporali sullo stimolo
doloroso.

» COMPONENTE SOCIALE DEL DOLORE. la qualita della vita sociale
¢ lavorativa del soggetto, frustrazioni, malcontenti, fallimenti
possono influire sulla motivazione e sulle risorse psicologiche
messe a disposizione.

» COMPONENTE PSICOLOGICA DEL DOLORE.




Componente psicologica del dolore

» Cogl’litiVO: le aspettative sulla dolorosita dell’evento, le interpretazioni psicologiche del

danno, le correlazioni con altre esperienze dolorose e I’claborazione dell’esperienza
emotiva vissuta.

®» Affettivo: il tipo di emozioni provate e legate a stati di ansia, paura, incertezza e di

olore psicologico. Le emozioni maggiormente associate all'esperienza del dolore cronico
sono la rabbia ¢ la paura, spesso determinate dalla durata eccessiva del fastidio o
dall'anticipazione del disagio associato all'interruzione delle nostre normali attivita
quotidiane.

» Comportamentale: le modalita che usa la persona nell’esprimere il dolore

» Personalita: 1a qualita delle risorse psicologiche del soggetto, la modalita di
approcciarsi agli eventi, ecc...



La valutazione delle componenti psicologiche del Dolore

» |.a modalita con cui il paziente riferisce la propria esperienza
dolorosa: (localizzazione, qualita, intensita, frequenza)

» |.a storia precedente di dolore e anamnesi medica.

» Il comportamento di malattia.

» || rapporto con 1 medici e con le terapie.

» Relazioni familiari e sociali.

» Situazioni stressanti.

» Cambiamenti successivi alla comparsa del dolore.

» Processi cognitivi e strategie di coping.



Cosa puo fare 1o psicologo?




Riconoscere il dolore

LIVELLO VERBALE

dialogo
vocalizzazioni
gemiti
lamenti

CCC...

LIVELLO NON VERBALE

mimica
tensione muscolare e
rigidita, postura
protezione di parti del
Corpo
attivita-inattivita
pianto
ecc...



Dare un senso al dolore

Favorire la verbalizzazione aumenta la soglia di tolleranza
Ascolto attivo senza pensare di dover dare soluzioni immediate

Non banalizzare, non negare, non sdrammatizzare prematuramente la
preoccupazione legata al dolore

Credere al paziente




Accogliere il dolore

Comprendere il vissuto globale dell’esperienza (perdita, handicap,
prova di coraggio, sensazione di prigionia, ingiustizia,ecc...)

Ascoltare le preoccupazioni rispetto al presente € ad un futuro incerto

Permettere ’espressione delle emozioni
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Cure Palliative Domiciliari
ASST NORD MILANO - OSPEDALE BASSINI

www.asst-nordmilano.it/cure-palliative-e-terapia-del-dolore 1
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CONGRESSO AINO
Trento 28 novembre 2017

COME UNA BELLISSIMA CORDATA...
Angelo

D. Maradini — M. Cerniauskaite — F.R. Berrini




COME UNA BELLISSIMA CORDATA...

I. CONTESTO
LA MONTAGNA.: Glioblastoma multiforme

GLI SCALATORI
IL. PAZIENTE: Angelo, 53 anni, in trattamento immunoterapico
IL. CAREGIVER: Mara, la moglie
IL FIGLIO: Davide, 13 anni

IL. CAMPO BASE. Amici, volontari, medici, religiosi

LA SCALATA: Marzo - 16 Giugno 2016

LE TAPPE.: Incontri settimanali in concomitanza con 'immunoterapia




Per spiegare a Davide la malattia di
Angelo avevo parlato cosi. ..

Or4 ci froviamo in un ferritorio nuovo.
Vedo solo due possibilita:

un pozzo protondo senza fondo, nero;
una montagna immensa e pericolosa da
scalare.

Ci sono scalatori, legati. Salgono in
cordata.

Softto, il campo base fatto di amici,
professionisti, medici, religiosi. .

Davide aveva disegnato la nostra scelfa.

Angelo girava per [ospedale futto il
fempo con questo disegno che lo ha
aiutato ad accettare la biopsia, la
diagnosi, 1l fentativo di cura.

Si, e stato il suo punto di forza.
Sentire che non era solo.
Qualcuno scalava con lui.

Lui scalava per se stesso e per loro.
Credo che prima abbia scalato per
Davide.



COME UNA BELLISSIMA CORDATA...

OBIETTIVI
Migliorare la Qualita di Vita di Angelo e della sua famiglia

Migliorare la compliance terapeutica
Aiutare Angelo a recuperare il rapporto con il figlio Davide

Sostenere Mara nel difficile ruolo di amorevole caregiver

Supportare gli operatori nella relazione e comunicazione con il
contesto familiare

Prevenire il burn-out degli operatori




COME UNA BELLISSIMA CORDATA...
METODI

Colloqui di counselling psiconcologico individuale

con Angelo e con Mara.
Colloqui di sostegno alla coppia e alla genitorialita, incontro con Davide.

Colloqui informali con gli amici e gli accompagnatori di Angelo.

Incontri in micro-équipe con le oncologhe dell’U.O. di Neuroncologia
Molecolare della Fondazione Besta.

Incontri di supervisione ed intervisione fra le psiconcologhe coinvolte.




COME UNA BELLISSIMA CORDATA...
RISULTATI

ANGELO: Accettazione della fase avanzata di malattia e del fine vita
Contatto con le proprie emozioni, gestione della rabbia
Recupero delle relazioni sociali ed affettive, in particolare con il figlio

Miglioramento del rapporto col tempo.

MARA. Sostegno del ruolo di caregiver
Accettazione dei propri limiti

Accettazione della fase avanzata di malattia e del fine vita del marito

EQUIPE.  Miglioramento della relazione di cura tra clinici e contesto familiare
Accettazione dei propri limiti e gestione delle emozioni
Prevenzione del burn-out

Sostegno e condivisione fra le psiconcologhe coinvolte



Il saluto di Angelo...

Quesfo fumore non mi distrugge. Mi ricostruisce. Sto meglio all’interno.

E’ Ia sftrana verifa.

Mi sento strano, contuso, a volfe perso, sempre piu stanco, ma sto bene con me Stesso ¢
con gli alfri.

Mi sento accolfo, coccolato, sostenuto, amarto, accettato. Non ce Ia farei mai da solo!!!

Ora ci vedo di meno, guasi nulla, il campo visivo ¢ molfo ristretto.

Ma... ¢ cosi, vedo meglio la vita inforno a me e in profondita.

Una bellissima cordata, che ¢ diventata una bellissima rete. 1 ho proprio senftita!!!




“Piu della forza del corpo,
vince la forza dello spirifo.

Piu della rabbia, il riso.”

Angelo




I canto del cigno.
Intervista alle dr.sse Sara Lodi Rizzini e Camilla Luchesini

“Ci credo I’ho visto tante volte piu frequentemente al domicilio rispetto in hospice.

Avviene 1 o0 2 giorni prima del decesso 0 comunque in prossimita della morte, a volte anche
il giorno stesso. Nei giovani ¢ sorprendente perché hai un ritorno ad uno stato di salute fisica
¢ mentale con un correlato organico. Riprendono a mangiare, ripristinano uno stato sonno
veglia e colpisce moltissimo 'interesse ritrovato verso il cibo, verso alcune vecchie abitudini,
come leggere il giornale, ascoltare la musica, ritornano a mostrare interesse.

Se lo sai guardare lo riconosci. Non si verifica sempre ma spesso.”

Sara Lodi Rizzini



La dr.ssa Lodi Rizzini, 8 anni di cure palliative, racconta di una giovane paziente
con una situazione oncologica molto complessa, soporosa, fistole, dispnea, dolori
lancinanti che si ¢ “risvegliata” per addirittura una settimana durante la quale,
almeno nei primi 3 giorni, non si sono piu manifestate allucinazioni visive e sogni
vividi di cui soffriva da moltissimo tempo.

Il risveglio in questo caso ¢ stato difficile da gestire per la paziente ma molto utile
per la famiglia nel lasciar andare Sandra, una sorta di buon ricordo, uno “sprint
finale” come i maratoneti che arrivano al traguardo stravolti dalle fatiche della
gara ma riescono ad accelerare nell’ultimo chilometro.

[’ultima comunicazione che Sandra, la paziente, ha lasciato alla mamma ¢ stata
“Non voglio che vinca questa malattia, io voglio vivere!”. L’ultimo saluto invece

all’équipe ¢ stato “Ciao ragazze!”.

Lucidita terminale.



La dr.ssa Luchesini, 16 anni di cure palliative, lo considera una sorta di congedo, la
condivisione di un momento buono per lasciare un bel ricordo!

Come se le energie residue venissero incanalate verso un ulfimo nobile scopo, la
“miglioria della morte” si potrebbe chiamare.
Camilla Luchesini

“I pazienti , in qualche modo scelgono il momento per morire.

Quante volte mi ¢ capitato di assistere famiglie in hospice che per giorni e notti hanno
vegliato il proprio caro € poi magari, si sono allontanati 5 minuti per prendere un
caffe nell’atrio del piano e, tornati in stanza, hanno trovato il proprio caro morto.”

La dr.ssa Luchesini lo racconta come un’attenzione del paziente nei confronti della
propria famiglia, una sorta di protezione o viceversa che il paziente morisse solo dopo
aver ricevuto un familiare che stava arrivando da lontano o che era molto tempo che
non si vedevano e la morte in questi casi spesso ¢ avvenuta solo dopo questo ultimo
saluto.

In fin dei conti mia nonna I’ha fatto con me...



Pranzo Pasquale in Via Farini




I DUE MALATI

Due uomini in ospedale affrontano la malattia..

Due uomini, entrambi molto malati, occupavano la stessa stanza d'ospedale.

A uno dei due uomini era permesso mettersi seduto sul letto per un'ora ogni pomeriggio per aiutare il drenaggio dei fluidi dal suo corpo. Il suo letto era

vicino all'unica finestra della stanza. L'altro uomo doveva restare sempre sdraiato. Infine i due uomini fecero conoscenza e cominciarono a parlare per ore.

Parlarono delle loro mogli e delle loro famiglie, delle loro case, del loro lavoro, del loro servizio militare e dei viaggi che avevano fatto.

Ogni pomeriggio 1'uomo che stava nel letto vicino alla finestra poteva sedersi e passava il tempo raccontando al suo compagno di stanza tutte le cose che

poteva vedere fuori dalla finestra. L'uomo nell'altro letto comincio a vivere per quelle singole ore nelle quali il suo mondo era reso piu bello e piu vivo da

tutte le cose e i colori del mondo esterno.

La finestra dava su un parco con un delizioso laghetto. Le anatre e i cigni giocavano nell'acqua mentre i bambini facevano navigare le loro barche giocattolo.

Giovani innamorati camminavano abbracciati tra fiori di ogni colore e c'era una bella vista della citta in lontananza.

Mentre ['uomo vicino alla finestra descriveva tutto cid nei minimi dettagli, 'uomo dall'altra parte della stanza chiudeva gli occhi e immaginava la scena.

In un caldo pomeriggio 'uomo della finestra descrisse una parata che stava passando. Sebbene 1'altro uomo non potesse sentire la banda, poteva vederla. Con
li occhi della sua mente cosi come ['nomo dalla finestra glicla descriveva. Passarono i giorni e le settimane.

Un mattino l'infermiera del turno di giorno porto loro 1'acqua per il bagno e trovo il corpo senza vita dell'uomo vicino alla finestra, morto pacificamente nel

sonno.

L'infermiera divento molto triste e chiamo gli inservienti per portare via il corpo.

Non appena gli sembro appropriato, l'altro uomo chiese se poteva spostarsi nel letto vicino alla finestra. L'infermiera fu felice di fare il cambio, e dopo essersi

assicurata che stesse bene, lo lascio solo.

Lentamente, dolorosamente, 1'uomo si sollevo su un gomito per vedere per la prima volta il mondo esterno. Si sforzo e si volto lentamente per guardare fuori

dalla finestra vicina al letto.

Essa si affacciava su un muro bianco.

L'uomo chiese all'infermiera che cosa poteva avere spinto il suo amico morto a descrivere delle cose cosi meravigliose al di fuori da quella finestra.

L'infermiera rispose che I'nomo era cieco e non poteva nemmeno vedere il muro.

Forse, - disse - voleva farle coraggio!

Vi ¢ una tremenda felicita nel rendere felici gli altri, anche a dispetto della nostra situazione.

Un dolore diviso ¢ dimezzato, ma la felicita divisa ¢ raddoppiata.

Se vuoi sentirti ricco conta le cose che possiedi che il denaro non puo comprare. Oggi € un dono, € per questo motivo che si chiama presente. (Anonimo)

Lettura condivisa in Equipe di Farini



Elaborazione del lutto

Poliambulatorio Medica Etica
CANCRO PRIMO AIUTO ONLUS
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Relazione d’aiuto:.
psiconcologo e familiare a confronto

D. Maradini
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c/o Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta - Milano




Relazione d’aiuto

La “RELAZIONE D’AIUTO?”, per essere tale, ¢ necessario in primo [uogo sia una relazione, vale
a dire esca dalla rigida versione dell’altro coincidente con il suo bisogno, relegato, espresso ed
esemplificato in un’attribuzione di cui risulta reso mero oggetto di intervento unidirezionale,

per accedere ad un’altra dimensione relazionale, che parte dal riconoscere nell’altro una

persona e si articola nell’ottica dello scambio declinato sul versante della professionalita

A.Di Fabio
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Relazione d’aiufo:

» RECIPROCITA
» COMUNICAZIONE

» CONFRONTO

» SCAMBIO

=» CONDIVISIONE
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La sforiadi G. e M.

» 20083 inizio della relazione

» 2008 inizio della convivenza

» 2009 G. si ammala di melanoma, asportato chirurgicamente
» 2013 metastasi polmonare asportata chirurgicamente
» 2015 nuova metastasi polmonare non asportabile

®» Giugno 2016 metastasi cerebrale — radioterapia

» Settembre 2016 immunoterapia

» Ottobre 2016 aggravamento clinico

» Novembre 2016 intervento chirurgico

» Natale 2016 — domanda di matrimonio a M.

» Marzo 2017 — ricovero in hospice

» 27 Marzo 2017.



“Non appena ho un attinio di sollievo,
{1 sposo”. G.




Relazione d’aiufo fra D. e M.

» Supporto durante le fasi di terapia attiva
®» Accettazione della fase avanzata di malattia

» Flaborazione del lutto




DO UT DES

Psiconcologa D.

Capacita introspettive
Dimostrazione di coraggio
Capacita di «passare attraverso»
Espressione di risorse

Capacita di mettersi in discussione
Capacita di rimettersi in gioco
Capacita di ricominciare a vivere

Il racconto di una bellissima storia
d’amore

Caregiver M.

Aiuto nella focalizzazione dei problemi

Individuazione e attivazione di risorse
personali

Riconoscimento delle emozioni

Acquisizione di strumenti per affrontare
il dolore

Condivisione empatica dei vissuti

Contenimento emotivo



Grazie M.




Dalla crisalide alla farfalla.
Intervista alla dr.ssa Marilena Motta

“Da bambina ho vissuto, come tutti, diversi lutti... 1 miei
purtroppo molto ravvicinati.

Ricordo dopo 1a morte della mia nonna, che il mio nonno
teneva a tenere un bocciolo di rosa davanti alla sua
fotografia.

Io avevo 9,10 anni e decisi di occuparmi del bocciolo...
Cosi ogni due, tre giorni mi occupavo del bocciolo... una
ritualita che serviva a me quanto al nonno. Cosi come le
preghiere del pomeriggio col nonno....

Esperienze che ti restano, fanno parte del tuo bagaglio.”




Marinella Bonfantini
Marilena Motta

DALLA CRISALIDE

ALLA FARFALLA

Come
superare

la sofferenza
del lutto

Sento rispetto alla morte e alla sofferenza delle persone
un’affinita particolare, forse dovuta alle mie esperienze precoci
di sofferenza e dolore, forse legate alla mia famiglia... e forse
la mia curiosita e il mio bisogno di ricerca mi hanno portata ad
approcciarmi a queste tematiche perché in fondo “questo
percorso di sostegno che metti in atto rispetto all’altro diventa
anche un sostegno individuale”

In queste situazioni in modo particolare, secondo me, non puoi
porti come colei che ha delle soluzioni, ma ¢ importante
mettersi in silenzio, saper porsi in ascolto per poi fornire degli
strumenti.

Non pensare di poter risolvere il dolore dell’altro! Pero puo
essere attutito, entrandoci dentro e piano piano superandolo.

La morte non ¢ “dimenticabile”, anzi, ¢ quella realta che
permette di scoprire il profondo valore della vita che,
sostanzialmente, consiste nell’essere in relazione con...



LA PRINCIPESSA PINKY E LA LANTERNA DEI COLORI
M. Motta, Edizioni Il Ciliegio 2016

Quando all’interno di una famiglia un genitore ¢ colpito da una grave malattia, curabile ma non sempre guaribile, cio
comporta una destabilizzazione e una profonda sofferenza sia per gli adulti che per i bambini.

Il genitore ammalato si sente in colpa per il dolore che procura ai figli per la sua malattia e non sopporta I’idea di non
poterli proteggere come vorrebbe e tanto meno tollera I'idea di doverli abbandonare (morte). Cosi puo succedere che,
senza volerlo, anziché avvicinarsi ai figli inizi a prenderne le distanze rendendoli in questo modo ancora piu
ulnerabili.

E in questa fase inoltre per il genitore ammalato ¢ complicato anche aiutare se stesso ed essere un punto di

riferimento e di sicurezza per i suoi bambini; in altri termini anche lui ha bisogno di essere sostenuto e aiutato.

La fiaba che presento ¢ nata proprio in questo contesto ¢ procede dal desiderio di aiutare una mia paziente, ammalata
di cancro, ad accompagnare e sostenere la sua bambina in questo percorso di sofferenza dove i fantasmi di morte, di
abbandono si manifestano in continuazione.

Essa come tutte le fiabe vorrebbe parlare direttamente al cuore dei bambini, essere un dono d’amore, considerando
che i veri cambiamenti non sono quelli legati al pensiero e alla parte razionale, ma sono quelli che passano attraverso
la parte piu profonda, quella emotiva e inconscia e per questo penso che potrebbe essere un valido strumento di aiuto
non solo nel caso specifico che I’ha originata ma per tante altre diverse situazioni.



La fiaba “La principessa Pinky e la lanterna dei colori” puo essere utilizzata dai genitori come strumento per creare uno spazio di
gioco che puo diventare “spazio d’incontro e sostegno” dove il proprio bambino possa sentirsi preso per mano € accompagnato
ad attraversare un momento di tristezza e sofferenza derivante da malattia o da difficolta relative alle tappe di crescita dei
bambini.

Non ¢ possibile impedire o togliere al proprio figlio il dolore ma, lo si puo sostenere offrendogli una “esperienza psichica di

protezione” in questo modo non lo si lascia solo a combattere con i suoi fantasmi di abbandono e solitudine nella certezza che
’amore ha un grande potere “curativo”.

La trama della fiaba mette in rilievo il forte legame Madre-Figlia e presenta una madre che aiuta e sostiene la figlia
nell’attraversare le difficolta della vita, I’aiuta a scoprire le sue risorse, le da fiducia e non la fa sentire abbandonata.

E cosi, la Principessa, dopo aver “sperimentato un legame forte e positivo”

Marilena Motta Alessia Fumagalli

a Principessa Pinky
e la lanterna dei colori

&g

con la mamma, potra affrontare meglio 'avventura della vita grazie anche
al “gomitolo di filo d’oro” (simbolo di amore) che la mamma le ha donato e
di cui ¢ diventata erede; ’oro ¢ un metallo prezioso e uno dei suoi aspetti

piu importanti ¢ quello della luce; ha anche la caratteristica di rimanere
intatto per migliaia di anni. La mamma ha donato alla figlia il suo amore
eterno che non verra mai meno e sara in grado di illuminare le sue zone

d’ombra, i momenti bui e 'aiutera a non restare intrappolata nei labirinti
del dolore.

La fiaba termina con un lieto fine: i colori tornano a brillare e cio rinsalda
la speranza che dopo il dolore puo esserci ancora la gioia.

@
il Ciliegio
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IL RICORDO DI FABIO RUBINO
di Laura Panarella

leri sera ¢ morto di Coronavirus Fabio Rubino, il MIO terapista del
dolore, un uomo immenso e un medico eccelso, 'unico che mi
aveva dato una speranza di riavere una vita degna di tale nome.
L’unico che mi ha preso in carico, con i suoi altri pazienti malati
terminali, comprendendo esattamente quale inferno stessi
passando da 18 mesi, dando alla mia sofferenza dignita e
spiegazione scientifica.

L’unico che si ¢ preso cura di me ogni venerdi per quasi due mesi,
che mi ha rimessa in grado di pensare al futuro in termini di
settimane, non piu di ore.

L’unico che mi ha spiegato come e perché non sarei mai guarita,
ma avrei potuto stare meglio.

E lo ha fatto, lasciando pero incompiuto il suo lavoro con me. Sono
furente con lui per non esser stato prudente, ma sapevo, sapevo,
sapevo, sapevo, che non si sarebbe tirato indietro di un millimetro,
che sarebbe stato li, esattamente dover serviva, rischiando la sua
stessa vita per chi stava male.

Per questo lo amavo con tutta me stessa, e, per quel niente che
serve, per questo lui sapeva che per me era Fabio, il fratello di Dio.




CORTOMETRAGGIO EMOTIVO DI UN ANNO DI PANDEMIA.
DR.SSA GRETA CHIARA PAGANI

Ad un anno di distanza la prima cosa che mi sento di esprimere ¢ che sto bene, per fortuna io ed i
miei famigliari, tutti, stiamo bene!

Emotivamente ¢ stato molto duro lavorare in contesti ospedalieri che mutavano cosi

improvvisamente e in maniera cosi radicale da lasciare tutti spiacevolmente stupiti.

Non solo cambiamenti organizzativi e strutturali dei vari contesti lavorativi in cui ero inserita ma
anche della stessa attivita professionale che ¢ stata rivolta ai pazienti positivi ricoverati e ai loro
famigliari a domicilio, spesso anch’essi in quarantena, e in ultimo ma non per importanza agli
operatori sanitari.

L’incertezza ha creato ansieta, in quanto ha determinato la spiacevole consapevolezza di essere
impotenti e di non poter controllare un evento cosi impattante come 1o ¢ stata questa pandemia.
Ecco, I’équipe in cui ognuno di noi era inserito, era ’altro elemento costantemente implicato in
questa drammatica realta di perdite e di lutti. Esposta al rischio di ammalarsi e¢ cosi
costantemente immersa nelle altrui perdite da sviluppare un coinvolgimento empatico cosi
risonante da rischiare di tradursi in trauma vicario.



Nella prima fase le emozioni piut percepiti € -parlo a nome del gruppo di lavoro ma soprattutto a livello personale- sono state il
disorientamento e lo shock, un po’ paragonabili a quelli che manifestano i nostri pazienti che ricevono la diagnosi di una malattia cronica ad
esito infausto, quella che noi psicologi chiamiamo risposta di “disadattamento”. F’ stata molto forte la paura del contagio e la preoccupazione
che gli operatori potessero sviluppare una condizione di trauma vitale. Alcuni operatori hanno reagito in questa fase con un’instancabilita
lavorativa, un sentirsi adrenalinici senza percepire la fatica. Altri, al contrario, hanno manifestato vissuti depressivi, stanchezza ed una vera e
propria paura di recarsi al lavoro. In questa fase le emozioni sono state forti e contrastanti, di un’ambivalenza drammatica, ma tutte
prevalentemente negative con un senso molto forte di frustrazione per la mancanza di terapie specifiche.

Nella seconda fase queste reazioni emotive piano, piano hanno lasciato spazio ad una stanchezza senza riposo spesso accompagnata da moti di
nervosismo, uniti ad un’insofferenza rispetto a tutti questi cambiamenti. Il senso del dovere ¢ stato comunque molto forte in tutto questo
periodo, un senso forte professionale ed etico che ha caratterizzato I’attivita professione di ciascuno di noi.

Nella terza fase sono state forti le sensazioni di vuoto, di svuotamento dove ha iniziato a comparire la speranza verso il ritorno ad una
normalita con una recuperata capacita progettuale ma dove vi sono stati ancora degli interrogativi molto forti sul futuro che rimandavano alla
presénza di una forte paura e di dubbi verso un incertezza ancora non completamente dissolta. Le tante aspettative mi hanno permesso,
finalmente di manifestare anche le prime emozioni positive. Il gruppo, quindi, posso dire che ha funzionato in tutte queste fasi con resilienza,
ha avuto la capacita di contenere reciprocamente le emozioni di ciascun operatore e di restituirle quasi un po’ bonificate. Certo che il rischio
maggiore durante questa emergenza sanitaria ¢ stata la divisione tra operatori eroi ed operatori al contrario considerati “vigliacchi” che si sono
sottratti al periodo di emergenza. Tale divisione, vista in un’ottica psicologica, in sé e per s¢, ¢ stata una divisione sicuramente proiettiva, scissa
in una potente polarizzazione che si ¢ attuata perché le persone sono state colpite molto duramente dall’emergenza che ha determinato e
generato un grande spavento ed ha impedito quindi la possibilita di mettere in atto e di utilizzare dei meccanismi di difesa piu elevati.

Ultima ma non per importanza la quarta fase dove tutto si € ripetuto con tinte sbiadite € un amaro sapore di dejavu. Le emozioni che ho
sperimentato in maniera piu nitida sono state una sorta di rassegnazione, unita alla paura di non ad adempire a tutte le richieste professionali
che iniziavano a bussare prepotentemente alla porta dopo un periodo di subdola ed apparente tranquillita estiva. La paura di non ammalarsi ¢
di non contagiare famigliari e pazienti rimaneva forte ma piu attenuata rispetto alla prima ondata.

La consapevolezza di cio che attendeva tutti era presente e chiara. Un ritrovato e rinforzato senso di resilienza mi ha permesso di riuscire a
guardare al futuro anche con un po' di disperata speranza.



Ho provato ad immaginare le difficolta vissute e sperimentate dai nostri pazienti e dai loro famigliari.
Quest’ultimi non hanno potuto partecipare alla fase terminale della vita del loro caro, che spesso gli ¢ stato
strappato cosi improvvisamente ¢ velocemente da non rendersi conto di quanto stava loro accadendo. I
famigliari hanno perso ogni contatto con lui, una volta ricoverato non hanno piu sentito il suono della sua
voce né hanno potuto giovarsi della vista del suo volto, né, tantomeno accarezzarlo e tenergli la mano
durante quella fase di accompagnamento alla morte tanto importante per chi ci lascia ma allo stesso
tempo cosi fondamentale per chi di noi rimane.

0 ¢ rimasto sospeso in un’attesa tormentata ed angosciata scandita da un tempo infinito, in cui non si
conosceva ’esito finale della battaglia che il paziente stava combattendo, denso di emozioni ambivalenti
che si sono alternate, creando false aspettative o preannunciata disperazione.

Cio che ¢ rimasto nei parenti, sovente anch’essi in quarantena domiciliare, ¢ stato un profondo senso di
perdita e di sofferenza, unito ad un’impotenza e a rabbia intensa che ha privato della possibilita di creare
un significato e un senso a cio che stava accadendo. Si € vissuto il dolore nel dolore.

Nelle telefonate di supporto psicologico che ho effettuato ai famigliari dei pazienti ricoverati in struttura la
richiesta di poter entrare in reparto, anche solo per pochi istanti, per un ultimo saluto al proprio affetto ¢
stato un leitmotiv straziante, denso di commozione ¢, talora, di accalorate suppliche alle quali ’équipe
intera ha dovuto rispondere coralmente negando con dolore consapevole tale possibilita.



Non voglio pensare ad un impatto negativo, perché le esperienza di vita, belle o brutte che siano, fanno
crescere € danno stimoli e spunti di riflessione nuovi. Ci sentiamo stanchi e provati da quest’ultimo anno
ma anche arricchiti da una sempre maggiore consapevolezza della necessita di vivere intensamente ogni
momento e ogni istante di vita.

Quanti preziosi insegnamenti sono arrivati attraverso dolorosi momenti di perdita vissuti dai famigliari
che abbiamo aiutato e dagli stessi pazienti che 0ggi non sono piu fra noi.

glio ringraziare tutti i pazienti spesso inconsapevoli
dei preziosi momenti ed insegnamenti che lasciano in
noi operatori e ai famigliari che ¢ stato un onore poter
seguire. Parlo al plurale perché non riesco a dimenticare,
proprio in un’ottica professionale olistica dove la cura
del malato e del nucleo famigliare passa attraverso
P’accudimento esercitato da ciascun operatore, i colleghi
con cui ho lavorato spalla a spalla e che nei momenti piu
difficili sono riusciti ad essere presenti anche solo
attraverso uno sguardo pieno di mille parole e significati
inestimabili.




EMERGENZA COVID
Niguarda Case-History

SUPPORTO PSICOLOGICO AI PAZIENTI AFFETTI DA
NEOPLASIA IN TEMPO DI COVID-19 E AI LORO FAMILIARI

G.Pozzi, G.C. Pagani, D. Maradini

Gli interventi di sostegno psicologico sono stati rivolti ai pazienti
oncologici che ne facevano richiesta e ai loro famigliari, sia
all’interno delle strutture sanitarie dove operavano le psicologhe
afferenti all’associazione, sia per chi ne aveva necessita ed afferiva
ad altri nosocomi regionali. Infatti, Cancro Primo Aiuto ha offerto
consulenze psicologiche gratuite, tramite canale telefonico e
telematico, per mantenere un contatto attivo con i pazienti,
continuando a garantire 1 servizi attivati presso il Poliambulatorio
Medica Etica di Seregno.

L'associazione Cancro Primo Aiuto Onlus ¢ stata accreditata
presso il Ministero della Salute che dal 27 aprile, ha attivato il
numero verde di supporto psicologico 800.833.833, in
collaborazione con la Protezione Civile. Il servizio offerto da CPA ¢
stato inoltre inserito all’interno dei servizi di Psiconcologia
afferenti al circuito SIPO (Societa Italiana di Psico Oncologia).

http://www.salute.gov.it/portale/nuovocoronavirus/dettaglioNotizieNuovoCoronavirus.jsp?lingua=italiano&me
nu=notizie&p=dalministero&id=4616

https://covid19.siponazionale.it/attivita-organizzate-dai-soci-sipo-presso-associazioni-onlus-altro



http://www.salute.gov.it/portale/nuovocoronavirus/dettaglioNotizieNuovoCoronavirus.jsp?lingua=italiano&menu=notizie&p=dalministero&id=4616
https://covid19.siponazionale.it/attivita-organizzate-dai-soci-sipo-presso-associazioni-onlus-altro
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Con il Patrocinio di

Decalogo del ben-essere durante I'emergenza COVID-19
10 consigli utili per i pazienti oncologici
a cura della S.C. ONCOLOGIA MEDICA San Gerardo Monza
#DISTANTIMAUNITI

Durante questa emergenza € a dir poco normale per futti sentirsi un po’ piu
preoccupati, tristi, nervosi o - perché no - annoiati.

Per i pazienti affetti da una patologia tumorale tutte queste sensazioni rischiano di
essere raddoppiate.

E' quindi importante non trascurare il benessere psicologico soggettivo per riuscire
ad affrontare le terapie oncologiche con il miglior atteggiamento possibile.

Ecco alcuni consigli che possono esserti utili per tutelare il tuo benessere mentale:

1. Resta correttamente informato evitando perd la ricerca compulsiva di
informazioni

* Affidati a canali ufficiali, evita le cosiddette “fake news” (notizie derivanti da fonti
non attendibili).

* Non trascorrere tutia la giomata ascoltando trasmissioni televisive o leggendo
dati su internet. La tua mente ha bisogno di pensare ad altro!

e Una ricerca continua di informazioni non fa altro che alimentare la paura e
creare maggiore allarmismo.

« In particolare evita di leggere o ascoltare notiziari poco prima di coricarti Ia sera,
cerca di distendere la mente con un buon film o trasmissioni piu leggere alla tv,
0 ancor meglio ascoltando la radio.

2. Coltiva le tue relazioni

« E’un problema della comunita, non solo un problema individuale.

« Cerca di mantenere comportamenti responsabili e civili a tutela della tua salute e
di quella degli altri MA NON ISOLARTH!

« Condividi le tue emozioni: nallaccia i rapporti con gli amici ed i familian,
utilizzando anche gli strumenti tecnologici.

« Dedica quotidianamente del tempo alle tue relazioni sociali, ma con orar ben

definiti, cosi che le telefonate diventino delle piacevoli “routine” e non fonte di
stress.
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Ricordali insieme ai tuoi familiari e ai tuoi amici. Coccola nella tua mente i bei
ricordi!

7. Libera le tue energie

Ogni persona possiede delle energie interiori che nei periodi di difficolta vengono
coperte e nascoste da tutte le tensioni e le preoccupazioni.

Cerca quindi di ritrovare e liberare le tue energie: fai ginnastica (compatibilmente
con le tue condizioni di salute), fatti un auto-massaggio, lascia che il tuo corpo si
esprima anche mediante piccoli micromovimenti, come rotazioni del collo, dei
polsi, delle caviglie.

Ci sono moiltissimi “tutorial” scaricabili gratuitamente con esercizi realizzati da
personal trainer con livelli di difficolta differenti. Ascolta il tuo corpo, non strafare,
ma prenditi cura anche del tuo fisico.

Ascolta la musica che preferisci. Il grande direttore d'orchestra Leonard
Bemnstein alla domanda di uno studente su quale musica dovesse ascoltare:
classica, rock, jazz, rispose “Esiste solo una divisione: quella tra musica bella e
musica brutta”. La musica ha un impatto positivo sullo stato emotivo delle
persone. Amicchisci il tuo fempo con musiche che ti piacciono, ascoltale, e se
hai voglia balla.

Canta. Il canto € liberatorio e aiuta anche l'ossigenazione.

8. Non rifugiarti solo sui social media

La tecnologia in questo momento di isolamento forzato € di grande aiuto per
rimanere “connessi” ma non dimenticare di coltivare le relazioni con le persone
importanti della tua vita.

Una chiacchierata con il tuo compagno, la tua compagna, i tuoi figli, i tuoi
genitori, i tuoi amici, anche se solo telefonica, ha un valore di gran lunga
maggiore rispetto ad una mera condivisione su un profilo social, anonimo.

Non credere a tutio quello che leggi o vedi nei van post, ciascuno di noi
affronta la situazione in modo diverso, non cercare di identificarti e non
paragonare la tua vita a quella deqgli altri: non & tutto oro quello che luccica!

9. Comunica con bambini ed adolescenti

Spiega ai bambini con un linguaggio semplice e comprensibile la situazione
attuale, senza creare allarmismo, ma informali, senza spaventarii, delle difficolta
del momento.

Insieme a loro perd puoi fare anche dei progetti relativi al post-Covid, diveriitevi
a sognare cosa vi piacerebbe fare e dove vi piacerebbe andare.

Approfitta del momento attuale per stare insieme ai tuoi cari impegnandofi in
attivita nuove (cucinare insieme, fare giochi di societa..).
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Cerca pero il dialogo su argomenti quofidiani, positivi € non solo sul
Coronavirus o sui tuoi problemi di salute.

3. La paura é sana, I'angoscia no

La paura & un'emozione “sana” in un contesto come quello attuale.

E' naturale aver paura di qualcosa che non conosciamo ancora cosi bene.

Un atteggiamento lucido e critico ti aiutera ad affrontare la situazione e
assumere comportamenti responsabili.

L'importante € evitare che la paura si trasformi in angoscia o in comportamenti
eccessivamente allarmistici.

Se ti accorgi di passare troppo tempo a pensare al virus, se riconosci che non
riesci pit a dormire da quando c'e stata I'emergenza COVID, se qualsiasi cosa
fa nascere in te allarmismo e timore di morte continuo e ripetuto, allora &
importante chiedere aiuto.

Il supporto psiconcologico pud aiutarti nella gestione dell'ansia e dell'angoscia.

4. Occupati di te e del tuo ambiente

-

Ricrea un ambiente sicuro e gradevole intomo a te, fai in modo che tu e le
persone a te vicine possiate vivere in un contesto il pit piacevole possibile, in cui
sentirsi protetti.

Prenditi cura di te, della tua persona, del tuo abbigliamento (ad esempio evita di
stare tutfo il giomo in pigiama).

Cerca di curarii anche dal punto di vista estetico: se sei una donna non smetiere
di mettere creme, profumi, trucchi, se sei un uomo non smettere di farii la
barba... anche se si € in casa bisogna continuare a fare qualcosa di piacevole e
rilassante per sé stessi.

5. Accedi alle tue risorse interiori

Ciascuno di noi ha delle risorse a propna disposizione.

Recupera un “posto sicuro™ dentro di te: un luogo immaginario, un ricordo che ti
trasmetta sicurezza e protezione e lascia che il tuo corpo si nutra di questa
sensazione di calma e pace.

Prova ogni giomo a riservarti 5-10 minuti per entrare in questo posto sicuro,
cerca di immaginare gli odori, le sensazioni. Se riesci metti anche una musica
rilassante di sottofondo.

Fai un elenco scritto delle tue risorse interiori e aggiomnalo chiedendo aiuto
anche a chi ti vuole bene.

6. Fai “debriefing” ovvero prova a narrare

-

Attraverso la narrazione riusciamo a rassicurare noi stessi, la namazione diventa
un rito che ci permette di ricostruire il significato della vita e restituisce senso alla
realta.

Prendi carta e penna e racconta il momento che per te ha segnato linizio
dell'emergenza, ma anche i momenti che ti hanno suscitato emozioni positive.
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1 bambini hanno incredibili risorse e capacita di adattamento, spesso molto
superiori rispetto agli adulti. L'aspetto pil importante & fare in modo che non
perdano la fiducia nei genitori o nelle persone di riferimento.

Spiega loro che & normale avere paura, che abbiamo la possibilita di proteggerci
seguendo le indicazioni e che questo momento. . finiral

Gli adolescenti possono aver bisogno invece di pil tempo da dedicare a sé
stessi: lasciali coltivare le loro relazioni sociali con i vari strumenti tecnologici
dando pero loro dei limiti.

10. Valorizza il tuo tempo

A cura di

Cerca di mantenere un coinvolgimento sociale.

| ritmi di vita sono cambiati, & possibile che tu abbia pill tempo a disposizione.
Tieniti impegnato: riscopri il piacere della lettura, dei lavori manuali, dedica del
tempo alla preparazione dei pasti.

Cura i dettagli e introduci colori d'impatto, che valorizzino te e il tuo ambiente e
che possano essere fonte di gratificazione.

Dr.ssa Fi

Gallina Psi log

Dr.ssa Deborah Maradini Psiconcologa Cancro Primo Aiuto
Dr. Diego Cortinovis — Responsabile Lung Unit
Prof. Paolo Bidoli — Direttore S_C. Oncologia Medica

Per consulenze, telefonare allo 039/233.2257-9339 dalle ore 9,00 alle ore 15,00



Un vero Tsunami.
Intervista al Prof. Mario Mondelli

«Dopo un inizio un po’ “garibaldino” dove ’interesse e la curiosita che contraddistingue il
mondo scientifico avevano prevalso mi sono reso immediatamente conto della drammaticita
della sifuazione.»

Il San Matteo di Pavia ¢ stato fin da subito coinvolto e consultato a livello nazionale per la
preparazione dei suoi medici, in primis, il Prof. Mondelli.

Ogni giorno 30 pazienti venivano ricoverati al San Matteo, un vero “tsunami”.

SCELTE DIFFICILI

“lo non riuscivo” avevo bisogno del confronto con gli anestesisti piu preparati di me a
valutare oggettivamente il distress respiratorio acuto dei pazienti e le condizioni cliniche
generali in pazienti prevalentemente anziani... scelte difficili, condivise, per dividere il peso
di quelle scelte.”



Una delle cose che lo ha maggior colpito ¢ stata la straziante storia di una famiglia.
papa, mamma ¢ figlia trentenne ricoverati per COVID.

Quando il cuore del papa ha smesso di battere ha dovuto comunicare alla figlia il decesso

del padre... 40 minuti dopo ¢ mancata la madre.
“F’ stata una delle cose piu difficili della mia carriera”.

E’ tornato nella stanza della ragazza e ha dovuto comunicare anche il decesso della madre.

«La ragazza si ¢ salvata» sussurra con commozione.

Prof. Mario Mondelli
Ordinario di Malattie Infettive, Universita di Pavia.

Direttore Scientifico f.f.
Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo, Pavia.




Impara ’arte e
mettila da parte...

deborahmaradini.it




12 NOVEMBRE 2019

Congresso Nazionale AINO - Udine

Associazione Italiana Neuro-Oncologia

Comunicazione orale: “Pensieri positivi ed esercizi di sorrisi"
D. Maradini

27 NOVEMBRE 2018

Congresso Nazionale AINO — Mantova

Associazione Italiana Neuro-Oncologia

Comunicazione orale: “Relazione d'aiuto: psiconcologo e familiare a confronto”
D. Maradini

17 NOVEMBRE 2017

Attualitd e prospettive in psicologia

Policlinico di Milano

Comunicazione orale: Libera...Mente: supporto psiconcologico e psicoterapico
D. Maradini, F.R. Berrini

Comunicazione orale: “Curarsi in gravidanza: un'impresa possibile!”

D. Maradini, M.L. Fumagalli

5-7 OTTOBRE 2017

XV Convegno Nazionale SIPO - Reggio Emlia

Associazione Italiana Psico Oncologia — Centro Loris Malaguzzi
Poster: *“Come una bellissima cordata...”

D. Maradini, M. Cerniauskaite, F.R. Berrini

21 SETTEMBRE 2017

Il Giornata Nazionale della Psiconcologia — Brescia

Associazione PRIAMO - Istituto Clinico S.Anna

Comunicazione orale: “Curarsi in gravidanza: un'impresa possibile!”
F.R. Berrini, D. Maradini, M.L. Fumagalli

14 SETTEMBRE 2013

Convegno IL PAZIENTE CON TUMORE CEREBRALE: una sfida diagnostico-terapeutica
A.O. OSPEDALE DI LECCO

Poster: Servizio Libera...Mente

F.R. Berrini, D. Maradini

Libera...Mente

Presentazioni e convegni

21 GIUGNO 2013

Meeting sul Glioblastoma 2013

FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA
Comunicazione orale: Presentazione del Servizio “Libera...mente"
D.Maradini

SETTEMBRE 2012
Convegno "l tumori cerebrali: il ruolo dello psiconcologo”
ANT - Associazione Nazionale Tumori

Comunicazione orale: Presentazione del Servizio “Libera...mente
F.R. Berrini, D. Maradini

3 -4 NOVEMBRE 2011
XVI Congresso Nazionale Aino
Associazione Ifaliana Neuro Oncologia

Poster: VALUTAZIONE DEL GRADIMENTO DEL SERVIZIO OFFERTO A PAZIENTI E FAMILIARI DALL'UNITA'
OPERATIVA DI RADIOTERAPIA DELLA FONDAZIONE I.R.C.C.S. ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA DI

MILANO
D. Maradini, M.L. Fumagalli, I. Milanesi, W. Gallo, L. Fariselli

13 FEBBRAIO 2010

Neuro-oncologia 2010: stato dell'arte e prospettive future
Accademia Nazionale di Medicina

Poster: Presentazione del Servizio “Libera...mente” - AITC
D. Maradini, M.L. Fumagalli, I. Milanesi, W. Gallo, L. Fariselli

4 -7 OTTOBRE 2009
XIV Congresso Nazionale Aino
Associazione Ifaliana Neuro Oncologia

Poster: VALUTAZIONE DEL GRADIMENTO DEL SERVIZIO OFFERTO A PAZIENTI E FAMILIARI DALL'UNITA
OPERATIVA DI RADIOTERAPIA DELLA FONDAZIONE IRCCS ISTITUTO NEUROLOGICO CARLO BESTA DI

MILANO
D. Maradini, M.L. Fumagalli, I. Milanesi, W. Gallo, L. Fariselli

26 — 28 NOVEMBRE 2009
Conferenza sulla comunicazione per la salute

Centro C.U.R.A. Centro Universitario Ricerca Aspetti Comunicativo-Relazionali Medicina
Comunicazione orale: Presentazione del Servizio “Libera...mente” - AITC

D. Maradini

Special Tanks to Lara Guariglia

Psicoterapeuta,
Responsabile sessioni Personale Alleato
Convegni AINO




PRESENTAZIONE INFORMAZIONI GENERALI

Esiste qualcosa pil prezioso del tempo?

Filosofi, studiosi, religiosi, si sono dilungati sul concetto
di tempo.

Ciascuno di noi potrebbe definire il tempo rifacendosi
alla propria storia personale o al proprio vissuto
dandone una valida e attendibile descrizione.

C'¢ il tempo di nascere, di crescere, di innamorarsi, di
morire, il tempo di una vita, il tempo rubato, quello
regalato e, purtroppo, quello sprecato, ma anche e
soprattutto c'é il tempo delle attese.

Ognuno ha atteso la notte di Natale da bambino, il
diciottesimo compleanno, il grande amore, il lavoro dei
sogni o gli esiti di un esame, il responso di una visita, la
comunicazione di una notizia.

Proprio il tempo dedicato alle attese assume un
particolare valore all'interno della relazione in un luogo
di cura. Il tempo in questi luoghi si distorce e le
percezioni lo seguono.

Si affronta [iniziale momento della diagnosi, il
successivo confronto con i tempi dellistituzione e delle
cure e poi, immancabile, arriva IL TEMPO DELLE
ATTESE considerate come speranze che, in antitesi alla
paura, possono fare una grande differenza nella
gestione del carico di una malattia oncologica.

Passato, presente e futuro si sovrappongono, si
confondono nel tempo delle attese in oncologia. |l
passato & storia, il futuro & incerto, il momento
presente, il QUI ed ORA, & l'unico momento reale.
ORA & un momento eterno, inafferrabile: un attimo
prima & passato e un attimo dopo ancora non c'e.

Affronteremo il tempo delle attese in oncologia da
diversi punti di vista: come paziente, come familiare,
come medico ed infine come associazioni di
volontariato.

Sara un buon tempo.... Vi aspettiamo!

RESPONSABILE SCIENTIFICO

Dr.ssa Valentina Pinzi — Dirigente Medico U.O.C.
Radioterapia Fondazione .LR.C.CS. Istituto
Neurologico Carlo Besta

COORDINATORI ORGANIZZATIVI

Dr.ssa Deborah Maradini - Psiconconloga
Referente Provinciale SIPO Lombardia

Dr.ssa Francesca Romana Berrini — Psicologa,
Psicoterapeuta - Societa |taliana di Psico — Oncologia

SEDE

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico C. Besta
Biblioteca Scientifica — Via G. Celoria, | | — Milano
DESTINATARI

Tutte le Professioni (max 50 partecipanti)

CREDITI ECM

La soglia minima di partecipazione richiesta per corsi di
sole 4 ore & del 100%. Secondo le indicazioni contenute
nella D.G.R. n. 17008 del 28 Dicembre 2017, all’evento
formativo, accreditato ai fini ECM-CPD, sono stati
preassegnati n. 4 crediti.

L'attestato crediti sara rilasciato solo ed esclusivamente ai
partecipanti che avranno superato il questionario di
apprendimento e che awranno raggiunto la soglia minima
di partecipazione.

MODALITA’ DI PARTECIPAZIONE

La partecipazione ¢ a titolo gratuito previa registrazione.
Le iscrizioni sono obbligatorie e saranno accettate in base
allordine di arrivo e fino ad esaurimento dei posti
disponibili. Inviare la propria adesione utilizzando il
modulo d'iscrizione via fax oppure via mail.

La domanda di partecipazione sara da intendersi accettata
solo a seguito di ricevimento di relativa comunicazione via
mail a cura dell’Ufficio Formazione.

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA
Ufficio Formazione, Aggiornamento e Didattica
Tel. 02/23942547 — Fax 02/23942465
Mail: formazione@istituto-besta.it

( Fondazione I.R.C.C.S.
Istituto Neurologico Carlo Besta

Sistema Socio Sanitario

Regione
Lombardia

TERZA GIORNATA NAZIONALE DELLA
PSICO-ONCOLOGIA
IL TEMPO DELLE ATTESE

IN ONCOLOGIA

27 Settembre 2018
Biblioteca Scientifica

Con il patrocinio di:
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PROGRAMMA

Ore 14.00 Apertura convegno (Deborah Maradini -
Francesca Romana Berrini —Valentina Pinzi)

| SESSIONE
Moderatori: D. Maradini — F. R. Berrini — V. Pinzi

Ore 14.15 1

ruolo dello psiconcologo nella
gestione del tempo delle attese in
oncologia

Carlo Alfredo Clerici

Ore 15.00 I tempo della diagnosi e l'intervento
chirurgico
Il punto di vista del neurochirurgo
Francesco DiMeco

Ore 15.20 Il punto di vista del paziente

Ore 15.40 Il punto divista dello psiconcologo
Lara Guariglia

Ore 16.00 Il punto di vista del familiare

Ore 16.20 Pausa caffé

Il SESSIONE
Moderatorni: D. Maradini — F. R. Berrini — V. Pinzi

Ore 16.40 Il tempo delle cure
Il punto di vista del medico
Anna Viola — Cecilia lezzoni
Ore 17.00 Antonio Silvani
Ore 17.20 Gaetano Finocchiaro

Ore 17.40 Il punto di vista dello psiconcologo
Milda Cerniauskaité

Ore 18.00 I punto di vista del paziente e del
familiare

Ore 18.20 Il contributo delle associazioni
Guido Minghetti — Giuseppe Pozzi

Ore 18.40 Discussione
Ore 19.00 Chiusura convegno
Compilazione dei questionari ECM

RELATORI

Francesca Romana Berrini — Psicologa, psicoterapeuta -
Societd Italiana di Psico — Oncologia

Milda Cerniauskaité — Psicologa — Fondazione |.R.C.C.S.
Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano

Carlo Alfredo Clerici — Psicoterapeuta — Dirigente
Medico Fondazione |.R.C.CS. Istituto Nazionale dei
Tumori; Ricercatore, Dipartimento di Oncologia ed
Emato-oncologia, Universita degli Studi di Milano

Francesco DiMeco - Direttore Dipartimento
Neurochirurgia Fondazione .LR.C.CS. Istituto
Neurologico Carlo Besta, Milano

Gaetano Finocchiaro — Direttore U.O.C. Neurologia 8
- Neuro-Oncologia Molecolare Fondazione |.R.C.C.S.
Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano

Lara Guariglia — Psiconcologa — Servizio di assistenza
domiciliare di neuro-oncologia — Istituto Regina Elena,
Roma

Cecilia lezzoni — Psicologa Borsista — Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano

Deborah Maradini -
Provinciale SIPO Lombardia

Psiconconloga  Referente

Guido Minghetti — Presidente dell’Associazione Italiana
Tumori Cerebrali

Valentina Pinzi — Dirigente Medico U.O.C. Radioterapia
Fondazione I.R.C.C.S. Istituto Neurologico Carlo Besta

Giuseppe Pozzi — Responsabile della Comunicazione
Associazione Cancro Primo Aiuto Onlus

Antonio Silvani — Direttore U.O.C. Neurologia 2 -
Neuroncologia Clinica - Fondazione I.R.C.C.S. Istituto
Neurologico Carlo Besta, Milano

Anna Viola — Specializzanda Radioterapista - Fondazione
I.R.C.C.S. Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano
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MODULO D’ISCRIZIONE

Convegno
IL TEMPO DELLE ATTESE IN ONCOLOGIA

27 Settembre 2018

dainviare entro il 21 Settembre 2018

COGNOME

NOME

NATO A IL

CODICE FISCALE

RESIDENTE IN PV

CAP VIAIP.ZA

TEL. FAX

E-MAIL

PROFESSIONE

DISCIPLINA (solo per i medici)

ENTE DI APPARTENENZA

DATA FIRMA

SOLO PER IL PERSONALE DELLA FONDAZIONE BESTA
FIRMA PER AUTORIZZAZIONE

(aggiornamento svolto in orario di servizio)

* | dati personali saranno trattat nel rispetto del Regolamento Generale sulla
protezione dei dati personali 679/2016 dell'Unione Europea al fine della partecipazione
al presente corso e saranno comunicati a Regione Lombardia per |'erogazione dei
crediit  ECM-CPD. L'informativa completa potra essere consultata sul sito
www.istituto-besta.it nella sezione “Formazione”




PRESENTAZIONE INFORMAZIONI GENERALI

Paura, recidiva, incertezza.

Nel’ambito della Quarta Giornata Nazionale della
Psico-Oncologia affronteremo la paura della recidiva.
Parleremo delle paure nel bambino, nell’adolescente,
nell’adulto e nell’operatore.

Ma non solo paure...

Ci piace invitarVi a questo momento di confronto
iniziando dalle parole di una nostra cara paziente.

“Quando qualcuno mi dice che parlo troppo della mia
malattia scatta dentro me la pulsione a parlarne anche
di piu e a qualcuno anche in faccia: i miei medici dicono
che faccio bene, che sono un caso raro di chi sa di
essere grave, ma vive con "spensieratezza" il cancro
metastatico e le sue recidive.

Continuo a sviluppare pensieri positivi e fare esercizi di
sorrisi...

Prima di partire per l'ultimo trattamento, all'alba, mi
sono fatta portare da mamma a salutare il mare, "tutta
vita" per me e lei che mi vede sana.

Oramai cominciano a diminuire i pro e a crescere i
contro.

Il mio obiettivo non & mai stato salvare me, ora sempre
pili & aiutare la scienza. E un credo!

Perché persone che lasciano un segno indelebile e
aiutano anche se solo con il proprio esempio come
superare gli ostacoli della vita non hanno vissuto
invano.”

L'anima vive! #PubblicitaProgresso

Adina

RESPONSABILE SCIENTIFICO

Dr.ssa Laura Fariselli - Direttore U.O.C.
Radioterapia Fondazione ILR.C.CS. Istituto
Neurologico Carlo Besta

COORDINATORI ORGANIZZATIVI

Dr.ssa Deborah Maradini - Psiconcologa -
Promotore locale SIPO Lombardia sezione di Milano
Dr.ssa Francesca Romana Berrini — Psiconcologa —
Societa Italiana di Psico-Oncologia

SEDE

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico C. Besta
Biblioteca Scientifica — Via G. Celoria, | | — Milano
DESTINATARI

Tutte le Professioni (max 50 partecipanti)

CREDITI ECM

La soglia minima di partecipazione richiesta per corsi di
sole 4 ore & del 100%. Secondo le indicazioni
contenute nella D.G.R. n. 19355 del 21 dicembre 2018,
allevento sono stati preassegnati n. 4 crediti ECM.
L’attestato crediti sara rilasciato solo ed esclusivamente
ai partecipanti che avranno superato il questionario di
apprendimento e che avranno raggiunto la soglia
minima di partecipazione.

MODALITA’ DI PARTECIPAZIONE

La partecipazione & a titolo gratuito previa
registrazione.

Le iscrizioni sono obbligatorie e saranno accettate in
base all'ordine di arrivo e fino ad esaurimento dei posti
disponibili. Inviare la propria adesione utilizzando il
modulo d’iscrizione via fax oppure via mail.

La domanda di partecipazione sara da intendersi
accettata solo a seguito di ricevimento di relativa
comunicazione via mail a cura dell’Ufficio Formazione.

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA
Ufficio Formazione, Aggiornamento e Didattica
Tel. 02/23942547 — Fax 02/23942465
Mail: formazione@istituto-besta.it

Sistema Socio Sanitario

( Fondazione IRC CS * Regione
Istituto Neurologico Carlo Besta Lombardia

A NAZIONALE
O-ONCOLOGIA

QUARTA GIORNATA NAZIONALE DELLA
PSICO-ONCOLOGIA
LA PAURA DELLA RECIDIVA:
SFIDARE L’'INCERTEZZA

24 Settembre 2019
Biblioteca Scientifica

Con il patrocinio di:

ww“nsipnnazionalc.il

(]

SOCIETA’ ITALIANA
L DI PSICO-ONCOLOGIA

In collaborazione con:

A.LTC.

Associazione Italiana
Tumori Cerebrali




PROGRAMMA

Ore 14.00 Apertura convegno (Deborah Maradini -
Francesca Romana Berrini — Laura Fariselli —
Maria Rosa Strada)

| SESSIONE - INFANZIA E ADOLESCENZA
Ore 14.15 Dialoghiamo con la paura: le tante facce
dell’incertezza. Il vissuto del piccolo
paziente e dei suoi familiari
Marina Bertolotti
Ore 15.00 L’esperienza
Milano
Marta Podda
Ore 15.15 L’esperienza della Pediatria al Besta
Chiara Pantaleoni
Ore 15.30 La parola al paziente

della Pediatria del’INT

Il SESSIONE - PAZIENTE ADULTO
Ore 1550 La comunicazione al paziente
ripresa di malattia
Antonio Silvani
Ore 16.10 La ripresa di malattia dal punto di vista
psicologico
Lara Guariglia
Ore 16.40 Pausa caffe

della

111 SESSIONE - LE TERAPIE: NUOVE
PROSPETTIVE DI CURA
Ore 17.00 Il momento della recidiva e la prospettiva

chirurgica
Francesco DiMeco — Federico Legnani

Ore 17.30 Le seconde linee di trattamento:
Pimmunoterapia

Gaetano Finocchiaro

Ore 18.00 La paura nel fine vita, il ruolo degli
operatori sanitari
Fabio Rubino

Ore 18.20 La parola al familiare

Ore 18.40 Il saluto delle associazioni
Guido Minghetti — Oscar Epis

Ore 18.50 Compilazione dei questionari ECM
Chiusura convegno

RELATORI

Francesca Romana Berrini — Psicologa, psicoterapeuta
— Societa Italiana di Psico-Oncologia

Marina Bertolotti — Psicoterapeuta — Responsabile
Psicologia Clinica Dipartimento Pediatria e Specialita
Pediatriche, U.O. Oncoematologia Pediatrica — A.O.U.
Citta della Salute e della Scienza di Torino

Francesco DiMeco -
Neurochirurgia -  Fondazione
Neurologico Carlo Besta, Milano

Direttore  Dipartimento
IRCCS  Istituto

Oscar Epis - Presidente del Comitato Tecnico

Scientifico Cancro Primo Aiuto Onlus

Gaetano Finocchiaro — Direttore U.O.C. Neurologia
VIl Neuro-Oncologia Molecolare — Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano

Lara Guariglia — Psiconcologa — Servizio di assistenza
domiciliare di neuro-oncologia — Istituto Regina Elena,
Roma

Federico Legnani — Medico Neurochirurgo U.O.C.
Neurochirurgia | Neurochirurgia Oncologica -
Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta,
Milano

Deborah Maradini — Psiconcologa, Promotore locale
SIPO Lombardia sezione di Milano

Guido Minghetti — Presidente dell’Associazione Italiana
Tumori Cerebrali

Chiara Pantaleoni — Direttore U.O.C. Neurologia dello
Sviluppo — Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo
Besta, Milano

Marta Podda — Oncologa Struttura Complessa Pediatria
Oncologica — Fondazione |.R.C.C.S. Istituto Nazionale dei
Tumori, Milano

Fabio Rubino - Direttore Cure Palliative e Terapia
Antalgica — ASST Valtellina e Alto Lario

Antonio Silvani — Direttore U.O.C. Neurologia Il
Neuro-Oncologia - Fondazione IRCCS Istituto
Neurologico Carlo Besta, Milano

Maria Rosa Strada — Coordinatrice Regionale SIPO
Lombardia

MODULO D’ISCRIZIONE

Convegno “LA PAURA DELLA RECIDIVA:
SFIDARE L’INCERTEZZA”
24 Settembre 2019

da inviare entro il 19 Settembre 2019

Per il personale esterno:
COGNOME*

NOME*

NATO A* PV
IL*

CODICE FISCALE*

RESIDENTE IN* PV
CAP* VIA/P.ZA*
TEL*

E-MAIL*

(indirizzo a cui verranno inviate le comunicazioni)

PROFESSIONE*
DISCIPLINA* (solo per i medici)

TIPOLOGIA (selezionare tra):
O Dipendente [ Libero professionista U Privo di occupazione
Convenzionato

ENTE DI APPARTENENZA

DATA FIRMA

Per il personale interno:

COGNOME*

NOME*

E-MAIL*

(da indicare SOLO se non si dispone di indirizzo istituzionale)

FIRMA PER AUTORIZZAZIONE

*dati obbligatori

DATA FIRMA

* | dati personali saranno trattati nel rispetto del Regolamento Generale sulla
protezione dei dati personali 679/2016 dell'lUnione Europea al fine della partecipazione
al presente corso e saranno comunicati a Regione Lombardia per I'erogazione dei
credit  ECM-CPD. L'informativa completa potra essere consultata sul sito
www.istituto-besta.it nella sezione “Formazione”




Sistema Socio Sanitario

$ Regione
Lombardia

( Fondazione |.R.C.C.S.
Istituto Neurologico Carlo Besta

Corso di Formazione A Distanza
(FAD Sincrona)

"DOTTORESSA COME STA?
PSICONCOLOGIA
IN TEMPI DI COVID 19
#distantimauniti

15 Ottobre 2020
Dalle ore 14,30 alle ore 18,30

Responsabile scientifico: Dr.ssa Laura Fariselli
Relatori: Dr.ssa Erica Francesca Poli,
Prof. Maurizio Grandi
Coordinatore organizzativo e moderatore:
Dr.ssa Deborah Maradini

Con il patrocinio di:

ond

Socicta Italiana di Psicooncologia
Sexione Regione Lombardia

In collaborazione con:

A.LT C.

Associazione Italiana
Tumori Cerebrali

DESCRIZIONE DELL’EVENTO

Dottoressa come sta?

| colloqui svolti in questi mesi sono iniziati tutti cosi.

Non una domanda di rito, ma un sincero interessamento al
nostro stato di salute perché, in tempi di Covid-19, ci siamo
ritrovati tutti sullo stesso piano ad affrontare l'incertezza, la
preoccupazione, la paura di ammalarsi di Coronavirus.
Nell'ambito delle iniziative di sensibilizzazione e formazione,
promosse dalla Societa Italiana di Psico Oncologia,
vorremmo offrire un momento di confronto tra pazienti,
familiari e operatori sanitari in cui condividere esperienze,
paure, speranze, preoccupazioni che ci  hanno
accompagnato in questi difficili mesi di pandemia e, al
contempo, fornire strumenti per affrontare eventuali nuove
situazioni di incertezza particolarmente stressanti.

TAVOLA ROTONDA con la partecipazione di:

Dr.ssa Erica Francesca Poli

Medico, psichiatra, psicoterapeuta, counselor e perito per il
Tribunale di Milano, membro di societa scientifiche, tra cui
IEDTA, ISTDP Institute e OPIFER, EMDR lItalia, Paul Ekman
International Italia.

Prof. Maurizio Grandi

Specialista in Oncologia e in Inmunoematologia, Direttore
della Clinica La Torre di Torino, perfezionato in Bioetica
presso I'Universita di Milano e in Fitoterapia presso [LP.I
(International Phytotherapie Institut) di Bruxelles con
riconoscimenti quali la Medaglia d’oro per I'Oncologia
(A.S.R.), il Premio Internazionale Pace nel Mondo di Roma
e il Premio Cristoforo Colombo (Congresso e Senato degli
Affari Etnici degli Stati Uniti).

Dr.ssa Deborah Maradini

Psiconcologa di CPA ONLUS presso Fondazione IRCCS
Istituto Neurologico Carlo Besta e ASST Monza Brianza -
Ospedale San Gerardo. Membro del Consiglio Direttivo di
AITC ONLUS.

RESPONSABILE SCIENTIFICO

Dr.ssa Laura Fariselli

Direttore U.O. Radioterapia

Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta

COORDINATORE ORGANIZZATIVO
Dr.ssa Deborah Maradini

Psiconcologa

Promotore locale SIPO Lombardia Sezione di Milano

DESTINATARI ECM

Tutte le Professioni Sanitarie

CREDITI ECM

Secondo le indicazioni contenute nella D.G.R. n. 19355 del 21
Dicembre 2018, all'evento formativo, accreditato ai fini ECM-
CPD, sono stati preassegnati N. 6 crediti*.

L'attestato crediti sara rilasciato solo ed esclusivamente ai
partecipanti che avranno seguito l'intero incontro (presenza
rilevata dalla piattaforma), che avranno superato il questionario
di apprendimento e compilato il questionario di customer
satisfaction.

*Secondo quanto disposto dagli Accordi Stato Regioni del 5/11/2009 e
del 2/2/2017, "Il Provider FAD pué erogare formazione a distanza entro
i limiti territoriali dell'ente accreditante". Pertanto, potranno essere
erogati i crediti ECM solo a professionisti appartenenti al Sistema
Sanitario Regionale Lombardo.

MODALITA’ DI ISCRIZIONE
Iscrizioni da effettuarsi entro il 02/10/2020 accedendo al link:

https://formazione.sigmapaghe.com

MODALITA’ DI PARTECIPAZIONE

Webinar interattivo sincrono su piattaforma Teams. |
partecipanti riceveranno un link via mail attraverso il quale
partecipare. Si raccomanda l'utilizzo di un dispositivo dotato di
microfono e videocamera.

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

Ufficio Formazione, Aggiornamento e Didattica
Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta
Tel. 02/23942547 — Fax 02/23942465

Mail: formazione@istituto-besta.it




La mia Vita migliore!
Intervista alla dr.ssa Diana Lucchini

La mia storia incomincia nel 1991...

Nel Settembre 1992 conosco Marcelo Tamburini e inizio ad occuparmi di psico-
oncologia. Pioniera delle Breast Unit...

La Promozione della Salute € iniziata nel 1992.

“In 30 anni di attivita abbiamo incontrato oltre 45.000 studenti nelle scuole, con un
approccio multidisciplinare occupandoci di svariate tematiche. dalla nascita, il
percorso dell’ipovisione, il corso di pronto soccorso, disturbi del comportamento

alimentare, gli incontri sulla malattia oncologica...”
Nel 1993 ha portato la malattia oncologica nelle scuole elementari... pioniera degli
eventi di sensibilizzazione in ambito oncologico rivolti alla popolazione...

Nel 1993 ha organizzato il convegno “Non solo...cattive notizie” intervistando
pazienti, dottori, ore e ore di registrazioni, filmati...



Mi racconta del progetto “FIL ROUGE” che si pone come obiettivo la valutazione dell’impatto di un
intervento psicologico integrato nell’iter oncologico, in cui il supporto psicologico sia parte attiva
nelle fasi diagnostiche, chirurgiche e di trattamento.

Incontri settimanali di preparazione per le donne che saranno operate al seno con il chirurgo,
I’oncologo, il radioterapista...

Nel 1996 ha organizzato un convegno “Comportamento alimentare e cancro” ... le
faccio notare che ¢ stata una pioniera dell’approccio integrato...
E’ Coordinatrice Nazionale della Societa Italiana di Psico-Oncologia

La sua Associazione PRIAMO fondata nel 2010 che integra i servizi dell’ospedale.
WwWw.associazionepriamo.it

“Tutto quello che a me € mancato io I’ho inserito e ’ho imposto1”.

Infine mi racconta della fortuna che ha avuto ad incontrare suo marito Dario,
conosciuto a 16 anni... 50 anni di amore da cui sono nate due bellissime figlie,
entrambe biologhe.

Hanno girato ’Europa con I’’Orchestra di mandolini e chitarre”... gia, suona anche.
Dipinge mandala nel tempo libero... da mezzanotte alla una...

“Questa ¢ stata la mia vita migliore!




Spiritualita




Vivo. La storia di Maddalena

Febbraio 2016.
Per me paradossalmente tutto € iniziato senza tempo di attesa.

Nello sgomento della notizia sapevo solo una cosa: volevo vivere

I1 tempo delle attese pero sarebbe ben presto arrivato. CHEMIO E RADIO

Risonanza del 15 luglio 2016. Controllo per vedere se le terapie hanno funzionato.
E qui il mio tempo si ferma.

Avrei preferito affrontare le terapie con realismo, non sono una bambina piccola a cui va
raccontata la favola del “e vissero tutti felici e contenti”. Sono disperata.

Ricordo benissimo la mia voglia di gridare al mondo intero: sto morendo!

Sto morendo e nessuno me lo ha dettot

Prende le redini della situazione la mia famiglia, che lungimirante decide di interpellare
il centro di eccellenza per il mio male. il Besta.

Io sono d’accordo ma la forza per prendere decisioni ora ¢ poca...al Besta succede
qualcosa. IMMUNOTERAPIA



Non ricevo rassicurazioni compassionevoli né assicurazioni che andra per forza tutto bene:.
ricevo professionalita, spiegazioni scientifiche e, piu importante di tutto, la sensazione che
loro saranno sempre al mio fianco per trovare la soluzione migliore.

Che metteranno tutti i loro sforzi e le loro energie affinché le cose vadano al meglio.

I “miei” medici del Besta, come mi piace chiamarli, sono stati € continuano ad essere dei
preziosi compagni di viaggio che mi hanno salvato la vita. A cui devo la vita.

Citando Seneca “...II maggior ostacolo al vivere é lattesa, chi dipende dal domani disperde
loggi [...] Dove miri? Dove ti proietti?...”

Controlli e preghiere.

Ricordo la seduta che mi ha illuminato e che ancora adesso, ogni tanto rispolvero dal
cassetto della memoria. La psicologa mi fece notare:

“Maddalena ti rendi conto che in questo modo stai vivendo in attesa di qualcosa di
negativo. Senza renderti conto vivi nell’attesa della risonanza che non va bene.

E’ questo che vuoi?”.

Frase netta, un po’ dura ma centrata appieno.

Va bene come dice Seneca che I’attesa disperde in parte ’'oggi, ma a me lo stava facendo
perdere del tutto.



Inizio piano piano a ricostruirmi un po’ di sicurezza in me, a fare piccole cose da sola, a non
parlare solo dei miei controlli ma di quello che faccio indipendentemente dalle loro date.

A chiedere anche agli altri come stanno e non solo a dire come sto io.

Capisco che Pattesa angosciosa fa diventare troppo proiettati su s¢ stessi.

Inizio insomma a vivere Pattesa in modo razionale, il che non significa meno consapevole.
Soltanto meno angosciante. Vivo.

L’attesa rimane, la consapevolezza anche,
ma posso dire di aver ricominciato a vivere!




Accogliere loltre.
Intervista a Suor Maurizia

Ho conosciuto fin da bambina, sofferenza e morte, in famiglia, forse per questo ho
deliberatamente scelto di dedicarmi a tale Professione, appena in eta possibile, con una
preparazione “generica,” oppure ¢ stata ’attuazione del progetto di Dio su di me, perché
anche dopo la formazione religiosa e professionale sono stata inserita in ambito sanitario
ospedaliero.

Ho compreso da subito quale atteggiamento assumere nell’espletare il mio servizio. empatia,
vicinanza materna, ascolto attento e realismo circa la situazione.
Evidentemente ero guidata da Personale Responsabile.

Dopo qualche anno sono stata inserita nell’équipe di formazione professionale della Scuola
per infermieri con 'insegnamento di Nursing.

Ho subito tentato di trasfondere negli allievi “’AMORE?” per la Professione, come lo vivevo io €
cio¢: attenzione alla persona, serieta nell’espletamento delle mansioni proprie, empatia,
attenzione a non lasciarsi vincere dal “tecnicismo” dimenticando la persona, comprensione,
compassione.
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Proprio come suora mi son trovata con molta
naturalezza ad aiutare persone a “pensare” anche
durante la malattia, soprattutto se questa lasciava
intravvedere esito infausto, per scoprire il valore
della sofferenza per

vivere...il morire e accogliere “I’oltre”.

Mi stupivano i cambiamenti che si verificavano
nella persona durante la degenza. gente che si
dichiarava “non credente”, recuperare la fede

con semplicita, proprio a partire dal modo in cui
venivano assistiti: accompagnamento nella

verita

Vedere una persona partire per “la vita eterna”
nella pace, mai sola, perché le relazioni non solo
non si interrompevano, bensi si estendevano...

Si aiutava ad accogliere quel bene che anche una
siftuazione di dolore poteva offrire.

Ora, nella realta della mia vita che scorre verso il
“compimento” nella serenita sostenuta dalla FEDE,
trovo che ho solo da rendere GRAZIE per tutto
quello che la Vita mi ha donato.



Medicina Narrativa




“La Medicina Narrafiva fortifica la pratica clinica con la competenza narrativa per riconoscere, assorbire, metabolizzare,
inferpretare ed essere sensibilizzati dalle storie della malattia: aiuta medici, infermieri, operatori sociali e terapisti a migliorare
lefficacia di cura atfraverso lo sviluppo della capacita di atfenzione, riflessione, rappresentazione e attiliazione con i pazienti e i

colleghi.”
Rita Charon

L’aufobiografia é un genere letterario antico alla portata di chiunque voglia raccontare di sé e della propria vita, di quel che ha

fatfo, imparato, visto nel corso degli anni.
Oggi, l'aufobiografia é stata riscoperta anche come mefodo di formazione, poiché raccontandosi — indipendentemente dall’eta — si

apprende a documentare la propria esperienza al passato e al presente, a lasciare una testimonianza di sé agli altri, a scrivere con
piu motivazione, a pensare e a ritlettere meglio.

Duccio Demetrio

Vivere la propria condizione atfraverso passaggi di coscienza che taranno si che quella condizione diventi lo strumento piu
potente che ci é fornifo per stare connessi con la nostra anima”

Erica Francesca Poli



I’infinito Dentro.
Intervista alla dr.ssa Erica Francesca Poli

Lo definiresti lavoro il tuo?

No. Sicuramente no. Lo definirei vocazione, opera, arte, passione, amore. Lo studio ¢ sempre
stato un grande amore. Studiare, approfondire qualcosa per me ¢ persino eccitante.

Come Medico in primis naturalmente viene la clinica, la cura della persona, della sua
sofferenza, cosi come del potenziale che ¢ insito nell’infinito di ognuno.

E Pesperienza di terapia in studio ¢ propedeutica a quella in aula, per la mia natura eclettica
non sono facilmente contenibile in una sola dimensione.

Quello che accade nello studio ¢ incommensurabile, Pesperienza che fai con Ia
persona impagabile.

In parallelo ritengo la formazione un “atto medico” perché la trasmissione di conoscenza
schiude le porte della consapevolezza e la consapevolezza ¢ un fondamento della liberta di
autodeterminazione nella cura cosi come un ingrediente centrale della relazione evolutiva
con se stessi.



Questo libro é dedicato

a mio papa Fausfto.

Per tutto quello che ha tatfo per me.
E’ anche grazie a lui

che sono quella che sono.

La sua Anima ¢ sempre con mie,

con quell’Amore per la vita

che lo ha accompagnafto fino
all’ultimo respiro terreno.
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PERCORSI DI AUTOTERAPIA

Polisintesi ¢ un viaggio di trasformazione profonda, immaginato per ripercorrere attraverso cinque
tappe, da vivere in chiave auto-terapica, i passaggi fondamentali del mutamento.

Polisintesi ¢ nato da una idea ardita e appassionante. tradurre in un video-corso la sintesi di anni di
ricerca ¢ lavoro terapeutico, con diverse tecniche ed approcci dalle neuroscienze affettive alla
psicologia del profondo, fino ad ottenere un iter esperienziale guidato e al tempo stesso percorribile in
autonomia, che riproduca quegli snodi interiori che costantemente si compiono in chi parte col voler
superare un disagio o un sintomo e infine si ritrova a tu per tu con 'anima, nel ritrovare il senso

I~
POLISINTESI

erduto della propria vita.

https.//www.ericapoli.it/wp/polisintesi-il-viaggio/

e ' Dott.ssa

9 FErica F. Poli




RICUCIRE

LANIM

DI AUTOTERAPIA

IN SETTE STORIE

MONDADORI

Un percorso di autoterapia in sette storie per modificare la relazione
emotiva con il nostro passato e ricomporre i tasselli dell'anima.

Al termine di ogni storia, la 're-visione' da al

RADICI lettore la possibilita di dipanare alcuni dei simboli

ACQUA della narrazione favorendo la comprensione

OMBRA profonda del passaggio che anima il racconto. La
'ri-composizione creativa' offre spunti e

a0t suggerimenti per attuare in se stessi quel

SUONI passaggio, in una sorta di movimento

OCCHI autoterapeutico che sia al contempo creazione

ALI originale, risveglio ed espressione dell'arte del

vivere che ciascuno puo trovare in s¢.".

Seguendo l'esempio dei personaggi dei sette racconti, impareremo a
esplorare ¢ vivere la nostra storia interiore, a raccontarla sino a
trasformarla per ripararc i punti del copione in cui la narrazione
pare interrotta e ricucire gli strappi che lacerano la nostra anima.
Un viaggio interiore che, mentre si dipana, ci trasforma e ci
guarisce.

E ci apre all'infinito che abbiamo dentro.



Cosa significano realmente cura e guarigione?

La vera Medicina ¢ una sola, per me quella
Ippocrativa ma ¢ chiaro che le strade della
guarigione possono scorrere in modo diverso in
ogni storia e attraverso 'integrazione di piu saperi
¢ prospettive.

Perche alcuni si ammalano e riescono a guarire ed
altri no?

Cosi da psicosomatista ho iniziato ad aprire la mia
mente a qualsiasi filone e ideologia tenendo
sempre ben presente la mia natura e lucidita di
medico occidentale, che non puo prescindere da
alcuni parametri di validazione, di intelligibilita,
arrivando a  capire il  ruolo  delle
emozioni, dell’energia fino a cogliere che il corpo
non mente, ma adombra le cose.

[’aspetto metaforico, simbolico dei sintomi non
pud essere risolto solo dal punto di vista
psicologico. Cosi ho iniziato ad occuparmi di
neurofisiologia delle emozioni.



2015 Incontro con Prof. Grandi ad un convegno
Invio reciproco pazienti
2018  Inizio collaborazione
2019 La Torre
2020 Corso di Alta Formazione in Antropologia della Salute nei Sistemi Complessi

Nel mio immediato futuro mi vedo come una psichiatra che si occupa di quei misteri alchemici del
rapporto mente-corpo, della “re-missione” intesa non solo come remissione di malattia ma anche
come un nuovo senso della vita.

Dal punto di vista evoluzionistico tutti i sistemi biologici si sono evoluti arrivando a dei bivi in cui o
avveniva una metamorfosi o si arrivava alla morte.

In fondo, la farfalla, simbolo della psiche, rappresenta una
metamorfosi: stesso genotipo, altro fenotipo




Conclusioni




«[’amor che move il sole e ’altre stelley
Divina Commedia - Paradiso, XXXIII
Dante Alighieri

Nell’anno di Dante ho trovato affascinante ripercorrere anche il mio di viaggio:
da Tamara la mia “paziente zero”

in cui Pobiettivo terapeutico era portare a casa la pelle, si, ma la mia...

a Pinuccia la paziente di questa mattina
che insiste affinché sia io ad aiutarla...
tutte “Questioni di... Vita!”.

) ’ jone!!!
Grazie per Vattenz
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