Mostra Libro “Si Pud” a Scandicci (Fiorentini Si Cresce - Gennaio 2019)

Mostra di illustrazioni alla biblicteca di Scandicci

Dove Via Roma 38 Scandicci
Quando 17/01/2019 17
Ingresso libero

: Tel: 055 7591.860-861-863
Contatti

FILE - Fondazione Italiana di Lensterapia Onlus

m collaborazione con la Biblioteca Comunale di Seandicet
e Banca CR Furenze

¢ lieta di mvitarLa all'mavgurazione della
Mostra di illustrazioni di Arianna Papini tratte dal libro

PSI‘ AIUTARE I BAMBINI
UO A CONDIVIDERE LE EMOZIONI

Giovedi 17 Gennaio 2019, ore 17

Biblioteca Comunale di Scandicci
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Dal 17 gennaio al 15 febbraio la Biblioteca di Scandicci ospitera per un mese la mostra di illustrazioni di Arianna Papini sul rapporto tra il lutto e | bambini, tratte dal
libro per linfanzia “Si Pud”, un‘iniziativa ideata da FILE — Fondazione Italiana di Leniterapia Onlus e dedicata alla scoperta del mondo dei giovani e del loro rapporto
con la perdita di una persona cara.

Nello spazio dedicato alla mostra, a partire dalle ore 17 di giovedi 17 Gennaio, giorno dell'inaugurazione, le belle immagini realizzate dall'ilustratrice e
arteterapeuta Arianna Papini racconteranno, attraverso la metafora del viaggio. 1a “tempesta” che coinvolge tutta la famiglia quando viene a mancare uno dei suol
componenti.

Giovedi 24 gennaio 2019 alle ore 17.30

ANDARE RESTANDO. LASCIARE ANDARE, TENERE CON SE
Incontro/laboratorio per adulti sulle emozioni legate alla perdita

Gratuito, riservato ad adulti e ragazzi a partire dai 12 anni, fino ad esaurimento posti
Per prenotazioni: progetiobeppe@leniterapia.it
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Da domani la mostra di FILE per aiutare giovani
che hanno subito un lutto

In mostra immagini dal libeo i Aridnna Papini "5 pud®
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[a domand, giovedi 17 gennalo alle ore 17 ¢ fing al 16 febbralo, la Biblioteca di
Scandice ospita la mostra delle llustrazioni del libro "5i Pua™

Liniziativa € organizzata da FILE (Fondazione Italiana di Leniterapia) in collaborazione
con Banca CR Firenze e raccanta le emarioni vissute dai hambinl che subiscona una
perdita affettiva. Sono esposte ke immaginl realizzate dallillestratrice e arteterapeuta
Artanna Papind, che raccontano, altraverso la metafora del viagglo, la "tempesta” che

[Z-!JII1'-'(ZI|{]E tulta la r:irHII]“H guando Yiene 8 mancare uno dei suol companenti

I libro “5i Pud™ & stato scritto da Bealrice Masini e affronta anche i lemi dell’assenza,
del dolore & dal percorso successive alla perdita. Una strumento pes rivelare sentimenti
eMOZEont, paure che non sempré sl nesce a rconoscere ¢ condividers

| proventi raccolti grazie alta distribuzione del libeo contribulscono a sostenere |l
pregetto "Bambini ed elaborazione della perdita: pensien ed emozioni®, che offre un
sostegne gl pio plecall, oltre che alle lore tamiglie, nellalfrantare 13 dolorosa esperienza

del lutta, Lin regalo diverso, di grande valore, disponibile con un contributo di 15 eure

In sequita, [l 24 gennalo alle are 17, 30, sampre presso [a Biblioteca, sard proposto da
FILE il laboratorio "Andare restando_ lasciare andare, tenere Con s&° rivolio
principalmente agli adulti {genitori, insegnant, amici) che sono vicini ai giovani che
hanna vissute una perdita. Lappuntamento & a partecipazions gratuita, fino ad
esaurimento postl (per info e prenotazionl: progetiobeppediieniieraplalt)

FILE nasce a Firenza nel 2002 comea punto di riferimeanto nell'ambits delle curs
palliative, fornendo assistenza gratuita al malatl gravi & un supporto al loro familiari,
gradieg alla presensa costante del sum -!11']F‘TH|{:II sanitarl e del suod volontar a l:!:':-ll'.ll:'l|ll!-_
negli hospice, nel day hospltal ancologici &, in consulenza, In vari repartl aspedallari
MNegli ultimi anni FILE ha dectso 3 ampliare | suol serazl, offrendo un aiuto
speciicamente rivolto ai giovani che hanno subilo una perdita significaliva. Info:

W leniterapia.n



Un libro in favore di FILE (Repubblica - 1 Marzo 2019)

laRepubblica FIRENZE i« | Pistoia, dal matrimonio nel letto di casa alla gita al mare:
si fotografa durante gli ultimi giorni di vita
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Quando ghi hanno comunicato che gli sarebbero imasti pochi mesi di vita, ha fatto P'unica cosa che ha sempre fatto nella vita: scaltare fotografie
per testimoniare. E cosi ha scelto di immortalare se stesso neqli ulfimi giomi, il declino inesorabile del suo corpo ma anche il sollievo per gii ulimi
piacer: la gita al mare in una giomata di sole, | pranzi con gh amici imtomo al suo letto, 1a lezione via skype dallhospice a 300 studenti e,
soprattutto, il matrimonio con BEarbara, con lo scambio degli anelli mentre stava disteso sul letlo di casa con le ultime energie. Giancarlo YEmilio,
fotografo professionista pisteiese con una lunga camera alle spalle, ha continuato a svolgere la sua amata professione fino alla fine, fino a quel 17
febbraio del 2018, quando se ne & andato per sempre. Ha incaricato il fotografo Solimano Pezzella di fotografaro nei momenti pill importanti
affinché la sua esperienza polesse essere condivisa da altri malati e dai loro familiar per affrontare la malatfia con pil coraggio. Il risulttato di
quesie fotografie & il libro di testo & immagini "Il tempo del sollieve” (edizioni Atelier). Contiene fotografie che ritraggono la vita quotidiana degli
ultimi mesi di Giancarlo: una foto lo ritrae mentre gli fanno la barba sul letto, un“altra ritrae | suoi piedi diventati gracili mentre si pesa sulla bilancia,
un'altra mentre stringe una fiebo in segno di sfida. Ma le pill suggestive sono quelle che lo ritraggono somidente e consapevole del destino che
l'attende: quella del matnimonio con Barbara, lo scambio degli anelli nel letto della propria casa; e poi la gita al mare in carrozzing, con le coperie e
i medicinali, i suoi occhi chiusi menire prende il sole sul liforale di Livomo, e quella del Capodanno coi fuochi d'arlificio, felice per aver resistito
ancora un altro giomo, felice di essere ancora vive. E pei i pranzi e le cene con gli amici intorno al suo letto, la sua casa aperia a tulli. E ancora,
poche ore prima di morire, la lezione di fotografia via skype dal letto dellhospice agl studenti dell'lstituto supenore Capitini di Agliana, in cui
Giancarlo ha riflettuto sul valore del tempo. Una parte dei proventi del libro sara destinata alla Fondazione File, Fondazione italiana di leniterapia,
i cui medici volontar hanno assiztito Giancarlo nellhospice di Prato, dove & morto il 17 febbraio 2017

01 marzo 2018




Un libro in favore di FILE (La Nazione - 1 Marzo 2019)

LA STORIA DEL GIORNO

Gli ultimi giorni

di Giancarlo
nell’hospice di Prato

m A pagina &

«E’ STATA un’esperienza diffici-
le, ma emozionante. Giancarlo con
la sua scelta di farsi fotografare in
ogni fase della malattia fino alla
morte ha dato un messaggio forte
alla famiglia e anche a noi operato-
ri. Per noi & 'esempio di una perso-
na che se in grado di vivere bene il
presente, sebbene duro, riesce a vi-
vere bene anche il fine vita». Cosi i
ricordi della dottoressa Sabrina
Pientini, responsabile del’'Hospice
Fiore di Primavera, nel parlare di
Giancarlo D’Emilio, fotografo pro-
fessionista pistoiese morto nella
struttura di piazza del Collegio il
17 febbraio 2018. Una storia, la sua,
che torna d’attualita ora che esce in
libreria «Il tempo del sollievo», un
libro di foto che raccontano le ulti-
me settimane della sua vita. «E’ ri-
masto nella nostra struttura - dice
ancora la dotroressa Pientini -
quanto basta per farci conoscerne il
suo coraggio e la sua forza. Lo ricor-
diamo ancora oggi quando doveva

fare una relazione agli studenti via
skype. In quel periodo era in seda-
zione, ma quella mattina si sveglio
e con grande lucidita tenne I'incon-
tro con 300 ragazzi dell'Istituto su-
periore ‘Capitini’ di Agliana. In
questo incontro Giancarlo ha riflet-
tuto sul valore del tempo. E’ stato
bravissimo. Un esempio per tutti
noi e un messaggio di sostegno an-
che peri familiari e per chi lo cono-
scevar, D’Emilio ha continuato a
svolgere la sua amata professione fi-
no alla fine ed ha dato I'incarico al
fotografo Solimano Pezzella di foto-
grafarlo nei momenti pit1 importan-
ti affinché la sua esperienza potesse
essere condivisa da altri malati e
dai loro familiari per affrontare la
malattia con pil coraggio. Quando
gli hanno comunicato che gli sareb-
bero rimasti pochi mesi di vita, ha
fatto 'unica cosa che ha sempre fat-
to nella vita: scattare fotografie per
testimoniare. E cosi ha scelto di im-
mortalare se stesso negli ultimi

L’hospice e le toto degli ultimi giorni di vita

giorni, il declino del suo corpo ma
anche il sollievo per gli ultimi pia-
ceri: la gita al mare in una giornata
di sole, 1 pranzi con gli amici intor-
no al suo letto, il matrimonio con
Barbara, con lo scambio degli anel-
li mentre stava disteso sul letto.

ADESSO quelle fortografie sono
riunite e pubblicate in un libro dal
titolo «Il tempo del sollievo» (edi-
zioni Atelier). Una parte dei pro-
venti del libro sard destinata alla
Fondazione File, Fondazione ita-
liana di leniterapia, i cui medici vo-
lontari hanno assistito Giancarlo
nell’hospice di piazza del Collegio.
«La richiesta di Giancarlo di foto-
grafare la fine della sua vita — ha
detto il medico palliativista di File
Stefano Capecchi - voleva essere
una forma di protesta per tutto cid
che deve essere migliorato nella ge-
stione del paziente, dove il tema
della morte resta tabim.

Sara Bessi



Un libro in favore di FILE (Corriere della Sera - 1 Marzo 2019)
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La malattia e le foto di Giancarlo per raccontare i suoi
ultimi giorni

Quando ha saputo che gli sarebbe rimasto poco tempo, il fotografo di Pistoia malato di tumore ha
chiesto a un collega di ritrarlo. Un ricordo per la moglie e una testimonianza per gli altri malati

di FAUSTA CHIFSA di Fausta Chiesa

Quando gli hanno comunicata che gli
sarebbero rimasti pochi mesi di vita, ha
fatto I'unica cosa che ha sempre fatto nella
vita: scattare fotografie per testimoniare gli
ultimi momenti della sua vita, fino a quel 17
febbraio del 2018, giomo in cui se ne é
andato per sempre. E cosi Giancarlo
D'Emilio, fotografo professionista pistoicse

con una lunga carriera alle spalle, ha scelto

di farsi ritrarre la fase terminale della
malattia, per lasciare alla moglie, agli amici
e a tutti la testimonianza del decline del suo corpe ma anche il sollievo per gli ultimi piaceri: la
gita al mare in una giormata di sole, | pranzi con gli amici intormo al suo letto, la lezione via skype
dall’hospice a 300 studenti e, soprattutto, il matrimonio con Barbara, con lo scambio degli anelli

mentre stava disteso sul letto di casa con le ultime energie.

Ha incaricato il fotografo Solimano Pezzella di fotografarlo nei momenti pid importanti
affinché la sua esperienza potesse essere condivisa da alti malati e dai loro familiari per
affrontare la malattia con pit coraggio. Il nsultato di gueste fotografie & il libro di testo ¢ immagini
ull tempo del sollievor (edizioni Atelier) con fotografie che ritraggono la vita quotidiana degli
ultimi mesi di Giancarlo: mentre gli fanno la barba sul letto, quando si pesa con | piedi diventati
gracili sulla bilancia, mentre stringe una flebo in segno di sfida. O quelle che lo ritraggone
sormdente e consapevole del destino che I'attende: il matrimonic con Barbara e lo scambio degli
anelli nel letto della propria casa; la gita al mare in carrozzina con le coperte @ | medicinali, | suoi
occhi chiusi mentre prende il sole sul litorale di Livorno, E poi i pranzi e le cene con gli amici
intorno al suo letto, la sua casa aperta a tutti, E ancora, poche cre prima di morire, la lezione di
fotografia via skype dal letto dell'hospice agli studenti dell'lstituto superiore Capitini di Agliana, in

cui Giancarlo ha riflettuta sul valare del temoo.

Una parte dei proventi del libro sara destinata alla Fondazione File, Fondazione italiana di
leniterapia, che assiste persone malate con patologie croniche in fase avanzata E Giancarlo ¢
stato tra questi, assistito Giancarle nell'hospice di Prato. Le équipe, composte da medici,
infermieri, psicologi e fisioterapisti @ coadiuvate dagli oltre 80 volontan qualificati. operano in
collaborazione con I'Usl Toscana Centro a demicilio @ in 4 hospice, oltre a garantire consulenze
presso le strutture sanitarie (ospedali @ Rsa). File si prende cura anche dei familiari, sia durante
la malattia, che per l'elaborazione del lutto, con il supporto degli psicologi @ mediante & gruppi di
aute mutuo aiuto,

#lLa richiesta di Giancarlo di fotografare la fine della sua vita voleva essere una forma di
protesta per tutto cio che deve essere migliorato nella gestione del paziente, dove spesso

il tema della morte resta tabdz, commenta il medico palliativista di File Stefano Capecchi.



Appello di FILE sulle DAT (Quotidiano Sanita - 26 Marzo 2019)
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Fine vita. L’appello della Fondazione File al Ministro

Grillo: “La legge € ferma al palo, serve il registro delle
Dat”

“La legge sul biotestamento é rimasta sulla carta, é urgente rendere disponibile
in tutte le Regioni il Fascicolo Sanitario Elettronico. Nella Legge é scritto che
entro 30 giorni dalla sua entrata in vigore, e guindi entro la fine del marzo di un
anno fa, le Regioni e il Ministero dovevano dare piena e completa attuazione alla
normativa”. Cosi Donatella Carmi, Presidente di File

23 MAR - “E passato oltre un anna dall'entrata in vigore della legge sul
biotestamento, ma ancora manca un registro nazionale delle Dat, le disposizioni
anticipate di trattamento nelle quali i cittadini dichiarano a quali cure vogliono (o
non vogliono) essere sottoposti in caso di futura incapacita di decidere E
necessario € urgente rendere disponibile in tutte le regioni il fascicolo sanitario
elettronico (Fse), lo strumento con il quale il cittadino pud tracciare 1a propria vita
sanitaria, condividendola con i medici”. E questo I'appello lanciato da File,
Fondazione ltaliana di Leniterapia, al Ministro della Salute e al Garante della
Privacy per dare piena attuazione alla legge sul biotestamento.

“La legge c¢'é — proseguono da File -, ma & rimasta sulla carta. Un po’ di ritardo &
comprensibile, un intero anno no a meno di pensare che dietro non ci sia una volonta di ostacolare una legge
dello Stato™.

“Nella legge — spiega Donatella Carmi, Presidente di File - e scritto che entro 30 giomni dalla sua enfrata in
vigore, e guindi entro la fine del marzo di un anne fa, le Regioni £ il Ministero dovevano dare piena e completa
attuazione alla normativa attraverso la formazione del personale sanitario assistenziale e l'informazione a tutti
i cittadini. In realta non tutte I'hanno fatto e, come purtroppo avviene per I'applicazione di altri diritti, ci
troviamo di fronte a una situazione a macchia di leopardo con realta che si sono mosse e si muovono bene,
come la Regione Toscana, e altre che, invece, sono rimaste colpevolmente ferme”.

“In questo modo — conclude Carmi — I'unica garanzia che
un cittadino ha per veder rispettato il proprio diritto al Fine
Vita, & quello di portarsi sempre dietro quel foglio di carta
dove ha espresso la propria volonta. Un foglio che in
copia va lasciato anche alla persona a cui s'é delegata
I'espressione di volonta (il fiduciario) e al proprio medico
curante. E che sarebbe sempre meglio far inserire nella
propria cartella clinica ogni volia che si va in ospedale. Un
sistema insomma tanto barocco quanto poco rispetioso
della dignita umana”.

25 MAarzo 2o1g
© Riproduzione riservata



Appello di FILE sulle DAT (Controradio - 26 Marzo 2019)
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Fine vita. Fondazione File a ministro: “serve
2
registro Dat”

25 Marza 2019

“E' passato oltre un anno dall’entrata in vigore della legge sul biotestamento,
ma ancora manca un registro nazionale delle DAT, le disposizioni anticipate
di trattamento nelle quali i cittadini dichiarano a quali cure vogliono (o non
vogliono) essere sottoposti in caso di futura incapacita di decidere. E
necessario e urgente rendere disponibile in tutte le regioni il fascicolo
sanitario elettronico (FSE), lo strumento con il quale il cittadino pud
tracciare la propria vita sanitaria, condividendola con i medici”.

E’ I'appello lanciato da File, Fondazione ltaliana di Leniterapia, al Ministro della salute e al Garante della Privacy

per dare piena attuazione alla legge sul biotestamento.

“La legge c'&, ma & rimasta sulla carta. Un po’ di ritardo & comprensibile, un intero anno no a meno di pensare

che dietro non ci sia una volonta di ostacolare una legge dello Stato”.

“Mella legge — spiega Denatella Carmi, Presidente di FILE — & scritto che entro 30 giorni dalla sua entrata in
vigore, e quindi entro la fine del marzo di un anno fa, le Regioni e il Ministero dovevano dare piena e completa
attuazione alla normativa attraverso la formazione del personale sanitario assistenziale e I'informazione a tutti i
cittadini. In realta non tutte I'nanno fatto e, come purtroppo avviene per I'applicazione di altri diritti, ci troviamo di
fronte a una situazione a macchia di leopardo con realta che si sono mosse e si muovono bene, come la

Regione Toscana, e altre che, invece, sono rimaste colpevolmente ferme”.

“In guesto modo — aggiunge Carmi — 'unica garanzia che un cittadino ha per veder rispettato il proprio diritto al
Fine Vita, & quello di portarsi sempre dietro quel foglio di carta dove ha espresso la propria volonta. Un foglio
che in copia va lasciato anche alla persona a cui s'é delegata I'espressione di volonta (il fiduciario) e al proprio
medico curante. E che sarebbe sempre meglio far inserire nella propria cartella clinica ogni volta che si va in

ospedale. Un sistema insomma tanto barocco quanto poco rispettoso della dignita umana”.

La Fondazione File, nata nel 2002, assiste persone malate con patologie croniche in fase avanzata, tutelando la
qualita della loro vita e la loro dignitad. Le équipe, composte da medici, infermieri, psicologi e fisioterapisti e
coadiuvate dagli oltre 80 volontari qualificati, operano in collaborazione con I'Usl Toscana Centro a domicilio e in
4 hospice, oltre a garantire consulenze presso le strutture sanitarie (ospedali e Rsa). File si prende cura anche
dei familiari, sia durante la malattia, che per I'elaborazione del lutto, con il supporto degli psicologi e mediante 6

gruppi di auto mutuo aiuto.



Appello di FILE sulle DAT (Redattore Sociale - 26 Marzo 2019)
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Biotestamento, I'appello di File al
ministro: “La legge e ferma al palo”

La Fondazione di leniterapia: “E’ passato oltre un anno dall’'entrata in vigore
della legge sul biotestamento, ma ancora manca un registro nazionale delle
DAT"

23 marzo 2019

FIREMZE - “E’ passato oltre un anno dall'entrata in vigore della legge sul biotestamento,
ma ancora manca un registro nazionale delle DAT, le disposizioni anticipate di trattamento
nelle quali i cittadini dichiarano a quali cure vogliono (o non voglicne) essere sottoposti in
caso di futura incapacita di decidere. E' necessario & urgente rendere disponibile in tutte
le regioni il fascicolo sanitario elettronico (FSE), lo strumento con il quale il cittadino pud
tracciare la propria vita sanitaria, condividendola con i medici”.

E' I'appello lanciato da File, Fondazione Italiana di Leniterapia, al Ministro della salute e al
Garante della Privacy per dare piena attuazione alla legge sul biotestamento. “La legge
c'é, ma & rimasta sulla carta. Un po’ di ritardo & comprensibile, un intero anno no a meno
di pensare che dietro non ci sia una volonta di ostacolare una legge dello Stato™

“Mella legge — spiega Donatella Carmi, Presidente di File - & scritto che entro 30 giorni
dalla sua entrata in vigore, e quindi entro la fine del marzo di un anno fa, le Regioni & |l
Ministero dovevano dare piena e completa attuazione alla normativa attraverso la
formazione del personale sanitario assistenziale e l'informazione a tutti i cittadini. In realta
non tutte I'hanno fatto &, come purtroppo avviene per 'applicazione di altri diritti, ci
troviamo di fronte a una situazione a macchia di leopardo con realta che si sono mossa e
sl muovono bene, come la Regione Toscana, € altre che, invece, sono rimaste
colpevolmente ferme”.

“In questo modo — aggiunge Carmi - 'unica garanzia che un cittadino ha per veder
rispettato il proprio diritto al Fine Vita, & quello di portarsi sempre dietro quel foglio di carta
dove ha espresso la propria volonta. Un foglio che in copia va lasciato anche alla persona
a cui 5'é delegata I'espressione di volonta (il fiduciario) e al propric medico curante. E che
sarebbe sempre meglio far inserire nella propria cartella clinica ogni volta che sivain
ospedale. Un sistema insomma tanto barocco quanto poco rispettoso della dignita
umana’.
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Appello di FILE sulle DAT (Corriere Fiorentino - 26 Marzo 2019)

Martodi 26 Marzo 2010 Corriere Florenting

Firenze

Sono trascorsi un anno ¢
tre mesi Jda quansdo il Parla-
mento diede il via libera al
Biotestamento «maa
TTEnSEL un rugis[m nazionale
delle Dat, le disposiziond anti-
cipate Ji trattamento, nelle
quali i cittadini dichiarano
quanli cure voglionoe (o non vo-
gliono) essere soloposti in
caso Jdil futura incapa Ji
decideres. La denuncia ¢ sta-
ta lanciata Jda File, la Fomda-
Zione it a i leniterapia
chie ha sede a Firenze ¢ che Jda
13 anni si occupa di assistenia
ai malati terminali. Ora File
invia un appel I ministro
delta Salute, G Grillo, e al
Garante Jella Privacy, Anto-

Lvade per la moglie malata
Lei lo denuncia: riarrestalo

E evaso Jdagli arresti domiciliar per
andare a trovare la moglie, Aeoverala in
ospedale, ma la donna, Jdalla quale si
starebbe separmndo, non ha volulo vederlo
& ha chiesto lintervento delladdetto alla
sorveglianza, che ha poi avwisato le forze
Jdell'ondine. Cosi l'uomo, un Go enne, @
stato denunciato per evasione. L'episodio é
accluto Jomenica pomeriggio
all'ospedale di Caregi.
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nello H:-m:«]';‘ NeCessario e ur-
gente rendere disponibile in
tutte le Regionid il fascicolo sa-
nitario elettronico. La legge
C'é, ma & rimasta sulla carta.
U po’ i ritardo & comprensi-
bile, un intero anno no, a me-
no Jdi pensare che die
ci sia una volonti Jdi ostacola-
re una legee dello Stalos.,

La lemae fu approvata a Ji-
cembre 207 anche grazie al
clamore pubblico, e a una
conseguente petizione, che
segul allappello Jdel fiorenti-
no Michele Gesualdi, Fallievo
Ji don Lorenzo Milani ed ex
presidente Jdella Provincia che
era malato di 5la. La Toscana,
nel frattempo, ha creato un

suo registro delle Dat, anche
se il fascicolo elettronico in
aleuni aspedali non & stato
ancora attivato, Ma a garanzia
del paziente che poss trosir-
si mon pin in grado Jdi inten-
dere e Ji volere, Iunica possi-
biliti che vengano rispet
le sue volonti in mtta [talia &
lat marsecita oli un registro nagio-
male.

wMella legme — spiegn Do-
natella Carmi, Presidente i
File — & scritto che entro 3o
giomi Jdalla sua entrata in vi-
fore, e quindi entro la fine del
marzo Jdi un anno fa, le Regio-
i @ il Ministero dovevano Jda-
re piena ¢ completa attuazio-
ne alla normativa. In realta

«Lalegge sul biotestamento ¢’¢, ma solo sulla carta»

Appellodi File alministro Grillo: un anno diritardo per il registro nazionale delle disposizioni di fine vita

non tutte Uhanno famne ¢ ci
trowviamo Ji fronte a una si-
Tuarione a macchia Ji leopar-
do con realti che si Sono mos-
S0 ¢ 5§ muovono bene, come la
Toscana, ¢ altre che sono ri-
maste colpevolmente ferme.
I gpueesto maosdo Munica garan-
Zia che un cittadino ha perve-
der rispettato il proprio Jdiri-
1o al Fine Vita, & quello Jdi por-
tarsi sempre dietro il foslio di
carfa dove ha espresso la pro-
pria volontis. Un foglio che,
ViSO Lo state attuale delle oo-
se, File consiglia Jdi lasciare
anche a una persena Ji fidu-
cia e al proprio medico.
Giulio Gori

1 EFRODUNOAME SFERWATA



Appello di FILE sulle DAT (Riforma.it - 11 Aprile 2019)
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Biotestamento, un diritto incompiuto

& di Marco Magnano @ 11aprile 2019

A 18 mesi dall'approvazione della legge, la sua applicazione é molto
disomogenea sul territorio italiano. Lanalisi della sociologa Mariella Orsi
(Fondazione italiana di leniterapia)

11 22 dicembre del 2017 il Parlamento italianc approvava in modo definitivo la lezge sul consenso informato e sulle
disposizioni anticipate di frattamento, una norma che andava a colmare un vuote, garantendo in linea di principio al
cittadine la possibilita di prendere delle decizioni sul proprie percorso medico-sanitario in vistz di momenti in cui
quell’zutodeterminazione non sia pii possibile per I'insorgere di condizioni non prevedibili.

1l risultzto del hingo percorse era stata una legze sull’autedeterminazione del paziente, e non sul “fine vita™ come
viene spesso definita che, tra le altre cose, sottolinea | importanza del consenso informato e dell’alleanza terapeutica
tra medico & paziente, cosi come stabilisce il dintto del medico a essers tutelato quando rispetta la decisione del
pazients.

Tuttavia, 1"applicazione dei diritti e dei dowveri c 1 nella legge & estr te disomog & non sempre si
pud accedere alle proprie disposizieni da luoghi diversi rispetto 2 quelli in cui si sono depositate. Nonostante sia
trascorso pill di un anno dall’entrata in vigere della norma, finora non sone ancora state istituite la Banca dati
nazienzle e 1 Registri regionali. «Questa mancanza — spiega Mariella Orsi, seciolega & componente del comitato
scientifico della Fondazione Italianz di Leniterapiz — f2 si che le Regioni non pessano determinarsi in ordine alla
raccolta nelle strutture sanitarie di queste disposizicni anticipate di trattamentos. Nella Finanziaria del 2017 eranc
stati stanziati circa due milioni di euro, poi ridotti, proprio per istituire la banca dati, che avrebbe dovute essere
operativa entro il 30 giugno 2018. Incltre eranc stati destinzti a questo scope altm 400.000 eure all’anne con lz
finanziaria 2018, eppure finora il percerso non é ancora stato completato.

Che cosa prevede la legge?

«La legge prevede che queste disposizieni siane date siz agli ufficiali di stato civile sia ai notai, & inserite nel
fazcicolo sanitario elettronico. Questo é estremamente importante, perché in qualsiasi posto d’Italia noi ci trovassimo
in condizioni in cui siame anche parzialments e temporaneamente incompetenti, 1°analisi delle nostre disposizioni da
un registro nazionzle potrebbe permettere zl medico di sapere che cosa abbiame decize. Non =i parla di cure
d’emergenza, che vanno ¢ que fatte, ma di quelle situazioni che abbi viste molto di nel periedo del
dibattite parlamentare, come la nutrizione, 1'idratazicne artificiale e quelle altre situazioni che possono in qualche
modo essere e diventare futili, o per dirle con la legge “non proporzionate™ Lo abbiame viste nel caso delle
denazioni degli organi: il fatto di avere un registro nazionale ha incrementato e facilitato enormemente 1'opera anche
di emergenza dei medici, che in qualsiasi situzzione possono adire 2 questo registro unico e vedere sz la personz ha
in qualche mede dato queste disposizioni e permettere una sopravvivenza ad altris.

Qual & il senso della legge attualmente in vigore, al di la della sua applicazione?

«E unz legge minima, & unz legge “soft” com’s stata definita, ciod una legge che permette ai medici di non sentirsi
zoli nel prendere delle decisioni. ma soprattutto per tutti nei cittadini permette di fare 1 conti con la nostra finitezza
nella vita.

Nei rischizmo di pensare che lz medicina possa essere onnipotente. In realtd amrivate a un certo punto le patologie si
confrontano con un limite, ma se sizmo stati in grado di pensarci per tempoe.

Troppe spesso si dice di un malate che nen & pill competente o nen ha pin la possibilita di decidere. Ma per quanti
anni, per quanto tempo. si & prelungate un colloguic tra equipe sanitarie, medico e paziente e i suoi familiari e non &
stato in qualche modo reso edotto della possibile progressione di questz patologiz e del limite che lui voleva porre a
una sopravvivenza sttaccato alle macchine? E questo che maggiormente ci preoccupa, come se volsssimo manteners
in vita delle persone perché la tecnelogia & andata molto avanti ma non ci preoccupassimo della qualita dellz vita e
di quello che la perzonz ha deciso per =€ ai sensi dell*articolo 32 della Costituziones.

Alla fine di marzo File, la Fondazione italiana di leniterapia, aveva lanciato un appelloper sollecitare passi
avanti nella direzione di un registro nazionale. Per ora ci sono state risposte al vostro appello?

«Per ora ne, e questo & quelle che ci precceupa, perché quando =i parla in nome e per conte di tanti che i ivolgono
2 noi come a tante istituzioni per chiedere coza devonoe fare. La legge ¢°é e permette a ciascune di nei di scrivers un
module, ma non prevede un module specificos.

Con la creazione del registro unico e I'inserimento delle disposizioni anticipate di trattamento nel proprio
documento elettronico quali sarebbero le consegnenze immediate?

«Fondamentzlmente & unz semplificazione e soprattuttc & una cosa che farebbe davvero fare un zalto di qualita,
perché darebbe mandato 21 medici di dare esecuzione alla volomta del paziente, rendendeli eszenti da ogmi
respenzabilita civile e penzle per le conseguenze di queste decisioni. Pensiamo a quanto male ha fatte la medicina
difensiva, che cbbligava i medici a fare sempre di pii e anche qualcosa di non appropriato per paura che qualeune
dei familiari i portasze poi in gindizie accuzandeli di non aver fatto tutto quel che potevane fare.

Maturalmente detta anche le norme: nessun cittadino pud chiedere cose contro |z legge, contro le norme
deontalogiche, contro |e linee guida che sono la guida scientifica per I'agire di ogni medicos.



Campagna 5x1000 con il Calcio Storico (La Nazione - 5 Aprile 2019)
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FILE, Fondazione Italiana di
Leniterapia, € un ente non pro-
fit fiorentino che, dal 2002, si
prende cura con dedicata pas-
sione dei malati affetti da pato-
logie croniche inguaribili, aiu-
tandoli a trascorrere l'ultima
parte del loro percorso nel mo-
do migliore e piu dignitoso
possibile, nel rispetto di volon-
ta e bisogni anche della fami-
glia, la quale viene accompa-
gnata sia durante il percorso
di malattia che nell’elaborazio-
ne della perdita.

File & un punto di riferimento
a Firenze nell’offerta di cure
palliative: un tema importan-
te, delicato ma allo stesso tem-
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po difficile da comunicare alle
masse,

Per sensibilizzare le persone
sullimpegno nel rendere la
qualita della vita dignitosa, an-
che nella fase piu difficile del-
la malattia, File ha deciso di
coinvolgere dei testimonial
particolari, le 4 squadre del
Calcio Storico Fiorentino,
composte da gente comune
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ma speciale perché unita dalla
stessa passione.

I calcianti si allenano tutto
I’'anno per poi incontrarsi sul
campo e dimostrare la loro pas-
sione nel gioco. Firenze & una
cittd antica, composta ancora
da abitanti che credono nelle
tradizioni e nella storia. Per
questo € importante non di-
menticarsi mai delle nostre ra-
dici e unirsi per costruirne di
nuove. E quindi quattro rap-
presentanti delle altrettante
squadre del Calcio Storico Fio-
rentino hanno scelto di sposa-
re la causa di File “posando”
come testimonial nella nuova
campagna di comunicazione
sul 5x1000.
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Campagna 5x1000 con il Calcio Storico (Redattore Sociale - 2 Aprile 2019)
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Firenze, i calcianti testimoniali per la
Fondazione File

| giocatori del Calcio Storico fiorentino posano come testimonial per la
campagna del 5x1000 della Fondazione italiana leniterapia

02 aprile 2019

FIRENZE - | calclanti del Calcio Storico fiorentino diventano testimonial di File, la
Fondazione italiana leniterapia che aluta i malati terminali con cure palliative. Quattro
rappresentanti delle altrettante squadre del Calcio Storico Ficrentino hanno scelto di
sposare la causa di File "posando” come testimonial nella nuova campagna di
comunicazione sul 5x1000: in occasione dell'appuntamento annuale con la dichiarazione
del redditi, sostenere File devolvendo |l 51000 costituisce un gesto semplice ma di
grande importanza e responsabilita. E, con i fondi raccolti in questi anni anche grazie al
5x1000, File & riuscita ad ampllare la sua offerla di servizi di assistenza alla persona
malata e alla sua famiglia.
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Campagna 5x1000 con il Calcio Storico (Stamp Toscana - 2 Aprile 2019)
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File e Calcio storico: alleanza per la solidarieta Cronaca
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Firenze - E' una notizia che la Fondazione italiana di Leniterapia (File) lanci
quest'anno la sua campagna per il 5 x 1000 insieme con |l Calcio storico fiorenting, &
lo & ancora di pit che Rossi, Verdi, Azzurr & Bianchi abbiano sposato una strategia di
immagine nuova, apena al sociale, positiva ben lontana da quella di atleti amanti solo
del muscolo e delle prove di forza,

Masce cosi a Firenze un'alleanza fra una delle pid apprezzate associazioni di
volontariato, una versione avanzata della grande tradizione fiorentina dell’aiuto @
dell'assistenza a chi soffre, e le quattro squadre del Calcio storico. Le accomuna lo
stesso sentimento e |a stessa passione: “Lo stesso forte sentimento, la stessa passione
dei calciant| e della comunita fiorentina che i sostiene, accompagnano il lavoro degli
operaton sanitari @ dei volontar di File, | guali ogni giomo con presenza amorevole e professionalita si prendeno cura dei pazienti
gravi e delle loro famiglie”

“Una lotta contro la malattia e la sofferenza con delerminazione e passione che ha la stessa valenza di quella dei calcianti”, ha detio
Sara Funare, assessore al welfare del comune di Firenze, nel presentare la campagna di File insieme al collega dello sport Andrea
Vannuccl.

I. I Il presidente del Calcio storico Michele Pierguidi e | presidenti delle quattro

ne squadre in veste di testimonial hanno messo in rilievo | cambiamento di immagine
di un'atlivita che fa parte del patrimonio storico e della cullura cittading, "mettendo
insieme i quattro color con una grande realta della solidarieta”.

el ¢ crediamo,

dana anche tu il La presidaenta di File Donatella Carmi ha presentato la campagna sul 5x1000

Sx EO@? soltolineando come “la Fondazione rappresent] una sicurezza per | malatl gravi e le
o loro famiglie: queste persone, infatti, non vengono mai lasciate sole e possono

contare su un aiute qualificato | qualungue momento”

insieme siamo pil forti | 4098370482

codice fiscale
Per devolvera il 5 x 1000 a File & sufficienie inserire |l codice fiscale S40983T0482
con fa firma nel riquadro dedicato a Enti del terzo settore nel modulo per la dichiarazione dei reddili

Foto: da sinistra Sara Funaro e Donatelia Carmi
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Solidarieta, il Calcio Storico
Fiorentino sostiene Fondazione
Italiana Leniterapia

) 02 aprile 2019 17:43 Attualita Firenze

[ oo IO e [ © onson 5 o |

insieme siamo piu forti
il codice fiscale

i ::' Fondazione
o Tontiars di
Leniterapios

QUALITA DELLA VITA, SEMPRE

www.leniterapia.it

noi ci crediamo.
dona anche tu il

94098370482

FILE - Fondazione Italiana di Leniterapia _& un ente non profit fiorentino
che, dal 2002, si prende cura con dedicata passione dei malati affetti da

patologie croniche inguaribili, aiutandoli a trascorrere 'ultima parte del loro
percorso nel modo migliore e pid dignitoso possibile, nel rispetto di volonta
e bisogni anche della famiglia, la quale viene accompagnata sia durante il

percorso di malattia che nell'elaborazione della perdita.

FILE & un punto di riferimento a Firenze nell'offerta di cure palliative: un
tema importante, delicato ma allo stesso tempo difficile da comunicare alle
masse.

Per sensibilizzare le persone sul nostro impegno nel rendere la qualita
della vita dignitosa, anche nella fase piu difficile della malattia, abbiamo
deciso di coinvolgere dei testimonial particolari, le 4 squadre del Calcio
Storico Fiorentino, composte da gente comune ma speciale perché unita
dalla stessa passione.

| Calcianti si allenano tutto 'anno per poi incontrarsi sul campo e
dimostrare la loro passione nel gioco. Firenze & una citta antica, composta
ancora da abitanti che credono nelle tradizioni e nella storia. Per questo &
importante non dimenticarsi mai delle nostre radici e unirsi per costruime
di nuove.

Quattro rappresentanti delle altrettante squadre del Calcio Storico
Fiorentino hanno scelto di sposare la causa di FILE “posando” come
testimonial nella nuova campagna di comunicazione sul 5x1000: in
occasione dell'appuntamento annuale con la dichiarazione dei redditi,
sostenere FILE devolvendo il 5x1000 costituisce un gesto semplice ma di
grande importanza e responsabilita. E, con i fondi raccolti in questi anni
anche grazie al 5x1000, FILE & riuscita ad ampliare la sua offerta di servizi
di assistenza alla persona malata e alla sua famiglia.

L'idea della campagna si basa sulla declinazione del sentimento della
passione: il Calcio Storico Fiorentino, & per antonomasia, una realta ed un
appuntamento annuale che raccoglie non solo in Piazza Santa Croce ma
anche davanti alla TV tutta la comunita fiorentina: uomini, donne, adulti e
ragazzi uniti da un sentimento comune e da una passione rara per la
propria citta & per la memoria della sua storia sportiva. Lo stesso forte
sentimento, |la stessa passione accompagnano anche il lavoro degli
operatori sanitari e dei volontari di FILE 1 quali, ogni giorno, con presenza
amorevole e professionalita si prendono cura dei pazienti gravi e delle loro
famiglie.

La conferenza stampa, organizzata grazie al supporto del Comune di
Firenze, vuole presentare alla Citta e ai suoi cittadini questa bella iniziativa
che unisce uno sport tradizionale e sentito dai fiorentini di tutte le eta ad
una causa sociale di grande valore.

Durante la presentazione saranno presenti | presidenti delle 4 squadre del
Calcio Storico Fiorentino, I'Assessore allo Sport, tradizioni sociali e
politiche giovanili e toponomastica Andrea Vannucci, 'Assessora al
Welfare e sanita, accoglienza e integrazione, pari opportunita, casa Sara
Funaro, e la Presidente di FILE Donatella Carmi.
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Florence Vintage Market (GoNews - 21 Marzo 2019)
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Florence Vintage Market, edizione
2019 fa il bis alle Serre Torrigiani

5 21 marzo 2019 16:05 Attualita Firenze
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Sabato 13 Aprile - ore 14-18
Domenica 14 Aprile - ore 10-18
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La seconda edizione del Florence Vintage Market si svolgera ancora una
volta alle Serre Torrigiani sabato 13 e domenica 14 Aprile, inaugurando 1l
calendario 2019 degli eventi di raccolta fondi di FILE — Fondazione ltaliana
di Leniterapia, ente non profit florentina che offre assistenza gratuita ai
malati gravi e alle loro famiglie.

'appuntamento, pensato per coinvolgere vecchi e nuovi sostenitori, & con
lo stile e la moda d'altri tempi ma... Anche con la solidarietal

E i protagonisti di questo evento, che raccoglie fondi in nostro favore, siete
tutti voi.

Il mercato offre una vasta selezione di abiti, accessori e bijoux da donna,
uomo o bambino, di alta qualita, firmati o sartoriali e non solo. Tutti
rigorosamente vintage e generosamente donati.

Durante le due giornate non mancheranno proposte per i piu piccoli, per
dare la possibilita anche alle mamme di visitare il Vintage Market e ai
bambini di divertirsi: sara infatti predisposto uno Spazio Creativo gestito
dalle ragazze della startup Labsitters che organizzeranno divertenti
laboratori creativi.

E tra un acquisto e I'altro, sara possibile rilassarsi con street food e musica
nell’angolo gastronomico gestito da Terra Rossa, il nuovo ristorante
all'interno del Circolo Tennis La Carraia che per |'occasione trasferira la
sua cucina di qualita nell'oasi verde delle Serre Torrigiani proponendo un
menu ad hoc per il sabato pomeriggio e per l'intera giornata di domenica.

Noi vi aspettiamo nella splendida cornice delle Serre Torrigiani a
supportare la nostra causa, per un fine settimana primaverile all'insegna
dello shopping solidale ma di qualita.

LUCCA
VERSILIA

LIVORNO
GROSSETO



Florence Vintage Market (Mete Weekend - 2 Aprile 2019)
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FLORENCE VINTAGE MARKET

Weekend solidale..."'d"altri tempi"

Nella splendida location delle Serre Torrigiani, nef cuore di Firenze. circondati da natura e arte. nel
weekend delle Palme poirete partecipare all'evento che unisce la passione per il vintage. a quella deliz
solidarieta. Vi aspettiamo tutti a "cuore aperto”

Da Sabato 13 Aprile a Domenica 14 Aprile
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Condividi n 22 u

2a edizione del Florence Vintage Market, I'evento organizzato da File - Fondazione Italiana di Leniterapia
( ente non profit fiorentino che offre assistenza gratuita ai malati gravi e alle loro famiglie. ), che sabato 13
e domenica 14 aprile animera la splendida location delle Serre Torrigiani, nel cuore di Firenze.

Un mercatino del vintage davvero speciale dove, oltre a trovare abiti, accessori e bijoux per uomo, donna
& bambino, respirerete il gusto della beneficienza; gli articoli in vendita saranno tutti donati & il ricavato
della vendita andra totalmente in beneficenza a FILE, appunto.

Per un gustosa momento di relax tra un acquiste e l'altro, troverete interessanti proposte di street-food
nellangolo gastronomico allestito per l'occasione.

E mentre le mamme di divertono con lo shopping, i piccoli possono trascorrere piacevoli momenti nello
Spazio Creativo gestito dalle ragazze della startup Labsitters.

Orari e prezzi

Sabato 13 Aprilz, dalle ore 14 alle ore 18
Domenica 14 Aprile, dalle ore 10 alle ore 18

Ingresso libero

@ INFORMAZIONI

www.leniterapia.it



Florence Vintage Market (Repubbilica.it - 8 Aprile 2019)

Rﬁﬁ Firenze

Giorno e notteda
lunedi 8 a
domenica 14
aprile

FLORENCE VINTAGE MARKET

Alle Serre Torrigiani fine settimana all'insegna dello stile e della moda d'altri
tempi e della solidarieta. Si potranno trovare una vasta selezione di abiti,
accessori e bijjoux da donna, uomo o bambino, di alta qualita, firmati o
sartoriali e non solo. Tutti rigorosamente vintage e generosamente donati. Non
manchera 'angolo gastronomico street food accompagnato da e musica. Via
Gusciana 21, ore 14-18 ingresso libero

-



Florence Vintage Market (The Florentine - 11 Aprile 2019)

ART+CULTURE FOOD+WINE LIFESTYLE TRAVEL

HOME > EVENTS-ARTICLES

EVENTS-ARTICLES
Your Thursday forecast: best events in

Florence
Our top picks from April 11-17

Mary Gray
APRIL11,2019-10:18

CHARITY/FILE Florence Vintage Market
April 13-14

Serre Torrigiani, via Gusciana 21, Florence
1
4 Wardrobe could use a spring refresh? Rifle through the vintage-filled racks at Serre Torrigiani,
where for the second time palliative care organization FILE will host an open-air market for a
fine cause. (Last year, the market raised some 18,000 euro to support their work assisting
palliative care patients and their families.) Expect a plethora of coveted designer merch and
one-of-a-kind pieces, all generously donated; garments, accessories and jewelry for men,
women and children will be up for sale. Beyond the bargain shopping, enjoy live music,
children’s activities curated by the Labsitters group and an ample selection of street foods from

Terra Rossa, the outfit usually set up in the Parco della Carraia, moonlighting at Serre Torrigiani
for the occasion. For more information, see www.leniterapia.it.



L'ultimo tratto di strada (Repubblica - 30 Aprile 2019)

Speciale ASSOCIAZIONI

L'ULTIMO TRATTO
DI STRADA: UN TEMPO
PER PAROLE ONESTE

“Late life" & I'ultimo pezzo della vita, quel tempo in cui si ha
la chiara percezione di non averne ancora per molto, ma é
anche un tempo prezioso, che pud essere riempito di cose
che si desiderano, cercando di stare al meglio.

ILE, la Fondazione Ita-

hana di Leniterapia, in

una socierd dove ancoma
non sempre esiste una rete di
cune pallimtive o se esiste - come
a Firenze - 'applicazione & mol-
to difficile, sta Lavorando per
un cambiamento della visione
nella societdh di tali terapie. Per
questo ha deciso di fare 4 pun-
1o della situazione [taliana e To-
SCANA & presentare un nuove
progerto nell ambE di un Con-
vegna chiz 51 terri sabato 4 mag-
gio dalle 9.00 alle 13,00 presso
l'Auditcrium della Fondazione
CE Firenze, dal titolo "Le cure
palliative, tra diritti e criticitd®,
perché le cure palliative ¢l song
& sono un diritto, Ed & bene che
il diritto venga esercitato dai
malati, come perscne e come
cttadini. Ed & bene conosce-
re quali sono le criticith pro-
prio per collaborare a che que-
ste criticith non s presentneg
o, almeno, &l presenting mens
possibile. Sard Donatella Car
mi, Presidente di FILE, ad apri-
re il Convegno, reccontando i 17
anni di una Fondarione che ha
come missione di aiwtare agni
giomo le persone malate in fase
anvamezata di malattia - oncobogi-
oa ¢ non - ad affrontare con di-
grilth 'ultimo periodo della vita,
accompagnandole insterne alle
lore famiglie durante il percar-
50 di malattia, attraverso i ser-
viz di cure palliative offers dai
suoi operatort integrat a quel-
li delle Unith & Cure Palliative
della USL Tescana Centio, S
a domacibo ¢ negh Hospioe, 5w
aiutando chi resta nell’elabo-

razione del lutto, grazie a psi-
cologi e vaolontari formati che
abbracciane i bisogni e le ni-
chieste di ogni persona che vive

lo smarrimento e la solitudine
prowocat dal dolore di una per-
dita. "Quands sono nate le cure
palliative e st pensavano sobo
oone cure di fine vita per 1 ma-
lati di cancre - spiega Donatella
Carmi - In realta ora sono seim-
pre cure rivcite all ultimo peric-
do della vita, ma di tutte le ma-
Iattie inguanbili croniche che
sono meolte avualmente nella la
nestra societd, proprio perché la
vita media sh @' allungata, Gra-
zie alla Legge 38 del 2000 le oune
palliative sono diventate un di-
Titto per tutte le persone che ne
hanno biscgmo e quindi si sono
aperte anche & persone che non
oo in fin di vita, ma s rovang
gid in una situazione avanza-
ta di malattia per cui hanno bi-
sogna di essere seguite, talvolta
per il comparire di sintomi do-
vuti alle terapée o del dolare. In
futurg dare questo aisto a tut-
i FAppresenta Una SCOMMesss
della Sanith Pubblica, che pro-
babilmente avrd ancor piti bi-
sogno anche del Frivato no-pro-
It per essere realizeata. Ci sono
delle arioni, perd, che possono
essere gvolte @ che o sernbra-
no impartanti, quali un'attiva-
zione approgeiata del servizo
attraverso una consubenza pre
coce, ¢ la possibilich di avere
una risposta, per chi chiama,
attraverso un centraling ope-
rante  almeno otto ore al gor-
no tatt i giomni della settimana
attraverso operatort formmati alla
relazione. Un centraling, dun-

que, che possa onentare le per-

sone {malati, amilian e medic
di famiglis) e metterli in contat-

2 com le Unitd di cure palliat-
ve delle diverse zone di Firen-
ze @ dellarea metropolitana

Le persone chiamano quan-

do ne hanno bisogno, sia per il
dolore non controllato sia per
l'apparire di nuovi sintomi che
possone significare un aggra-
vamentor allora bisogna esser-
ol e non 5i pud nmandare 1a ni-
sposta. E cid vuol dire essend
in tempi util. Biscsma facilita-
re l'accesss alle cure palliative
e garantire in futto il territorio
che viene coperto dall'assisten-
za della Asl un servizio ade-
guato” Durante i Comvegno,
nell'interventn “Lultimo tratto
di streda; un tempo per parsle
oneste”, saranno proprio aku-
ne tra le telefonate che File -
ceve ad essere le protagoniste.
Questa idea, che vuole aden-
re alla realtd, & stara i Sandro
Spinsanti, hlosofo e bibetici-
sta; &' stata poi Donatella Lippi,
docente di Medical Humanities
presso la Facoltd' di Medicina
dell Universith di Firenze, a rie-
laborare “teatralmente” queste
wlefonate per rendere imme-
diatarmente chiare le critcitd a
chi sari presente ¢ per sottoli-
neane quello che le persone che
o chismano si aspettano da
nol. "Le persane malate o i lora
cart vengono shallottate come
palling in un Mpper tra van ser-
v - spicga Donatella Carmi - 11
nostro tentative sanebbe quells
dii dare loro un punto di ascol-
to e di riferimento e di evitare
lore momenti di paura ¢ solitu-
dine, gtiraverso un numers da
chiamare e persone capaci diri-
spondere, [l prossimo autunne
vorrernino attivarlo: da ora ad
allora formeremo gh operaton
Lidea di awere questo numen
telefonico & stata condivisa con
la Regione Toscana: poter dare
uma prima risposta, permette a
chi chiama di esprimene il suo

dil FILE

disagio e 1o sua ansia e di spie-
gare qual & la situazone che sta
wivendo. Lidea & dare una pri-
ma risposta telefonica e poi una
consulenza rapida che valuti i
bisogni reali delle persone e
delle famighe falta da File in
aooordo com le istnuzioni locali,
Dobbiamo spostare |'attenzione
da “cosa ha "la persona mala-
ta che chiama a “chi ", in qua-
le farniglia ed i quali condizio-
ni vive & con quall aspettative,
che sono variablli in rapporto
all'eth ed alla sua capacith deci-
slonale: tutto quests pud’ esse-
e wtile per panificare le cune,
ma anche per affrontare il mo-
ments in o le cure non saran-
no pift amive ma aiuteranno
solo ad avvicinarsi ad una fine
migliee" “Un lempe per parale
oneste” & quel tempo chie vuo-
le anvdare oltre alla censura, che
spesso 1 familiar e talvolta an-
che i medici fanna, rispetto a
prognosi  chiaramente  infau-
ste, per evitare le facili illosiond.
Dare lusioni & cosa ben diver-
sa dal dare speranza e qualitd
di wita anche nell'ultimo tem-
poche rimane, gquello che o s
chiama “late Lfe”, ultima par-
te della vita, invece che “end
of life”, fine della vita - dice la
Duottesa Mariella Orsi, Coorndi-
natrice del Comitato Scientifi-

file

QUALITA DELLA VITA, SEMPRE

www.leniterapia.it
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o FILE ¢ moderatrice del Con-

vegna - 1l tempo per le panole
oneste mette insieme, da un
lato il bisogno del malato, che
& quello di vivere sempre in un
clima di veritd e, dall’altro, an-
choe la realtd della sua situario-
ne che i farniliari spesso voglio-
no tenere nascosta” Late hife
indica quel tempo che, anche
se crmal breve, & tempo prezio-
so. "Vorremmo toghere quell’i-
dea chee P'ultirma fese della vita
sia brutaimente quells pif brut-
ta - spiega Mariella Orsi - Cer-
chiamo &i rispondere con due
progetti pilota per provan: a ri-
durre qualche criticitd.”

Un altro tentativo & cui & im-
prontata I'amivick di FILE, sia
nell'assistenza gia con i volon-
tart, & quello di modificare ka
mentalitd pit generabizzata che
gli Hosplos sono vist come luo-
ghi in cul & va a "morire”. In
malte altre realtd italiane be par-
sone hanno un ternpo pid hungo
per stere nellHospice e posso-
no fruire di periodi anche bre-
vi per ricever i sollieve. £ im-
portante far capire alle persone
che sono accanto al malato, s&
medici che famiban, che I'Ho-
spice pud essere un luogo in
cui si pud ricostituire anche
una maggione serenitd nell’am-
bierite familiare. In Hospice i
pud’ continuare ad essere la
persona che appartene alla fa-
miglia e che & curata da un'e-
fuipe sanitana al suoe servizoo
Le cure palliative possone por-
tare un ribaltamento della mo-
dalith di cura: da appert di cura
s pud invece divenire sopgetti
di interesse da parte di un'egui-
pe sanitarsa, garantendo anche
I'assistenza spirituale & psicalo-
gica, rispertando | valor & cla-
soun paziente, le sue aspettati-
ve, i swol desideri. Questo se il
percorso che si pod fare ingie-
me & pilt hunpgo, Pud essere un
percorse che le persone posso-
no fare insieme ol altr, o an-
che un semplicoe accompagna-
mente affettuoss, "In guesto
incontro del 4 maggio si vao-
le weramente provare a dire che

Ore 900 117 annd di FILE

Ore 920 L'ultimo tratto di strada:
un tempo per parole oneste
Domande e rispeste al centralino telefonion

Ore 10.00 La realtd delle Cure
Palliative in Italia

Ore 10.30 La situazione delle Cure

Palliative in Toscana

Ora 11.15 Tavola Retonda

1l rapporto di FILE con ke strutiure
& i servizi sanitari

Ore 12,15 Breve Dibattito

Ore 12,45 Una poesia per finire...
Con FAtrce Dandels Morozzi

SABATO 4 MAGGIO 2019 | cre 9-13

ALDITORIUM FONDAZIONE CR FIRENZE
ia Folco Portinari SR, Firenze

LE CURE PALLIATIVE

TRA DIRITTI E CRITICITA

0% manca - conchade Marbelta
Orsi - quali sono Je cribicib e in-
veoe qual & il diritto all'accesss
alle cure palliative come previ-
sto dalla leppe, perché si possa
produme un picoclo migliora-
mento”

Perché tutto quests sia reso
possibile & necessaria la consa-
pevolezza, una consapevolez-
za che uno pud anche rifiutare
di avere (e allora va rispettato)
ma che xiuta sempee 3 meltens
in campo tutte le energie resi-
due. Solo se informata, una per-
sana pud cercare i stare al me-
glio ¢ pianificare quello che
daveero vuole fare o che vuo-
le che gli aliri facciano in suo
nome. La legpe 219, 1a lege sul-
le OAT - anche &2 ancora in at-
tesa di applcazione - preve-
de una planificazione condivisa
medico-paziente, che parte dal
madments in o il malate e
ne reso consapevale delle pos-
sibili evoluzioni della sua pato-
logia e anche della prognosi e di
che cosa quindi si pub aspetta-
re. Solo cosl potrd decidere in-
sieme con la famiglia o con un
fidwcrano di procedere via via
nelle cure, ino al momento in
cui deciderd di non volere, ad
esempio, per alcune malattie
neurologiche, la respirazione o
Talimentazione artificiale. “Sa-
rebbe importante informare, La-
sclande sempre speranza, e far
scegliere, dando informaziond
ventiere, alla persona malata
©osa continuare a fare - conclu-
de Donatella Carmi - Una per-
sana che sceglie per sé di salita
sta meglio di una che i shatte
da un medico all'altro, rschian-
do i trovare anche media che
tendono a “fare treppo”. E seu-
ramente chi riesce a teners le
redini della propria vita, comdi-
videndo percorsi anche doboro-
i con altre persone intorno &
Tui, riesce ad essere pid serens
di ¢hi, velendo non affroncare
seelte ¢ pensien pesanty, le affi-
da, i quest casy, nelle mani di
qualeun altro™ E pid facile fare
miscele di farmaci che miscale
i rapport umand.”



Centralino per i malati gravi (La Nazione - 2 Maggio 2019)
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Cure palliative, nasce a Firenze un centralino per
aiutare i malati

Promosso dila Fordadiong Fiie sl presentato subalo £ raggo
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Firenze, 3 maggic 2019 - Un servizio telefonico per i malati che hanno bizogno di
cure palliative. Si chiama TE.LE ed & 'innovative ceéntraling telefonico per le
perzone che hanno bisogno di alleviare la sofferenza della malattia, Il servizio,
realizzato dalla Fondazione File & attivo a partine dal prossimo autunno, costituira
una sorta di ponte tra la persona malata e | servizi sanitani del territorio.

Alle speciale numero telefonico, che sard attivo sei giomi su sette dalle 8 alle 20,
risponderanno operaton professionisti adeguatamente formati sulle cure palliative,
che potranno garantire una visita domiciliare allutente e sapranno indirizzarlo al
SeTviZio pid adegualo, ~Si tratta di un centraling dedicato alle cure palliative — ha
detto Denatella Carmi, presidente di File - pensato anche per evitare pluralitd di
chiamate a numeri diversi con rimbalzo di referenti e scarso coordinamento
reciproco e realizzare un percorse omogeneo e condiviso tra i vari operatori
sanitari in modo da facilitare laccesso alle cure palliative e ridurre accessi
inappropriati al pronto soccorso ed eventuali conseguenti ricoveri™,

Il servizio telefonico sard presentato nel corso del convegno dal titolo "Le cure
palliative: tra diritti e criticitd” in programma sabato 4 maggio alle 9 presso
lAuditorium defla Fondazione Cassa di Risparmio in via Foloo Portinari 3R,

Sard un incontro per fare il punto sullo 5110 delle cure palliative in Toscana & in
Italia a distanza di 17 anni dalla nascita della Fondazione File, che nel 2018 ha
assislito 1.786 pazienti, ha effettuato 9.684 visite, 1.154 consulenze ospedaliere e
569 agsistenze psicologiche alle famiglie di persone malate.

Al convegno, che sard introdotto dalla presidente di File Donatella Carmi e
moderato dalla coordinatrice dei volontari Mariella Orsi, interverranno numerosi
0spiti, tra cui Luciano Orsi, vicepresidente della societa italiana cure palliative;
Sandro Spinsanti, direttore Istituto Giang e membro del comitato scientifico di File,
Francesca Collini dell'Osservatorio per la Qualita ed Equitd Ars Toscana. Mel corso
della matntinata anche una tavola rotonda su "Il rapparto di FILE con le Strutture @ i
SeTvizi sanitari”. A conclusione dei lavori, lintervento dell'attrice Daniela Morozzi
che leggerd una poesia sul tema.

La Fondazione File, nala nel 2002, assiste persone malate con patologie croniche
in fage avanzata, utelando la qualitd della loro vita e la loro dignita. Le équipe,
compaste da medici, infermien, peicologi e fisioterapasti e coadiuvate dagli oltre 20
velontan qualifizati, operana in collaborazione con I'Usl Toscana Centro a
domicilio e in 4 hospice, oltre a garantire consulenze presso le strutture sanitarie
(ospedali ¢ Rsa). File si prende cura anche dei familiarn, sia durante la malattia, che
per lelaborazione del lutto, con il supporto degli psicolegi e mediante & gruppi di
Auto mutus aiuts.

Naria Biancalani



Centralino per i malati gravi (Repubblica - 2 Maggio 2019)

REE  Firenze

Cerca nel sito METEO

Firenze, nasce il centralino per

le cure palliative

Promosso da File, sara presentato il 4 maggio. Nel 2018 la Fondazione
ha assistito 1.786 pazienti

Lo leggo dopo = 02 maggic 2019

Un servizio telefanico per i malati
che hanno bisogno di cure
palliative. Si chiama TE.LE ed &
I'innovativo centralino telefonico
per le persone che hanno
bisogno di alleviare la sofferenza
della malattia_ Il servizio,
realizzato dalla

Fondazione File e attivo a partire
dal prossimo autunno, costituira
una sorta di ponte tra la persona
malata e | servizi sanitari del
territorio.

Allo speciale numero telefonico, che sara attivo sei giorni su sette dalle 8 alle
20, risponderanno operatori professionisti adeguatamente formati sulle cure
palliative, che potranno garantire una visita domiciliare all'utente e sapranno
indirizzarlo al servizio pill adeguato. “Si fratta di un centralino dedicato alle
cure palliative — ha detto Donatella Carmi, presidente di File - pensato anche
per evitare pluralitd di chiamate a numeri diversi con rimbalzo di referenti e
scarso coordinamento reciproco & realizzare un percorso omogeneo e
condiviso tra i vari operatori sanitari in modo da facilitare I'accesso alle cure

palliative e ridurre accessi inappropriati al pronto soccorso ed eventuali

conseguenti ricover”.

Il servizio telefonico sara presentato nel corso del convegno dal titolo “Le cure
palliative: tra diritti e criticita” in programma sabato 4 maggio alle ore 9 presso
Auditorium della Fondazione Cassa di Risparmio in via Folco Portinari 5R.
Sara un incontro per fare il punto sullo stato delle cure palliative in Toscana e
in Italia a distanza di 17 anni dalla nascita della Fondazione File, che nel 2018
ha assistito 1.786 pazienti, ha effettuato 9.684 visite, 1.154 consulenze
ospedaliere e 569 assistenze psicologiche alle famiglie di persone malate.

Al convegno, che sara introdotto dalla presidente di File Donatella Carmi e
moderato dalla coordinatrice dei volontari Mariella Orsi, interverranno

numerosi ospiti, tra cui Luciano Orsi, vicepresidente della societa italiana cure

palliative; Sandro Spinsanti, direttore Istituto Giano e membro del comitato

scientifico di File; Francesca Collini dell’'Osservatorio per la Qualita ed Equita
ARS Toscana. Nel corso della mattinata anche una tavola rotonda su “Il
rapporto di FILE con le strutture e i servizi sanitari”. A conclusione dei lavori,
I'intervento dell’attrice Daniela Morozzi che leggera una poesia sul tema.

La Fondazione File, nata nel 2002, assiste persone malate con patologie
croniche in fase avanzata, tutelando la qualita della loro vita e la loro dignita.
Le équipe, composte da medici, infermieri, psicologi e fisioterapisti e
coadiuvate dagli oltre 80 volontari qualificati, operano in collaborazione con
I'Usl Toscana Centro a domicilio e in 4 hospice, oltre a garantire consulenze
presso le strutture sanitarie (ospedali @ Rsa). File si prende cura anche dei
familiari, sia durante la malattia, che per I'elaborazione del lutto, con il
supporto degli psicologi e mediante 6 gruppi di auto mutuo aiuto.
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Il progetto di File

Cure palliative,

un telefono
amico
per i malati

Un telefono amico per i
malati, afflitti da dolori
cronici e insopportabili,
per consigliarli e guidarli
sulle cure palliative. Si
chiama Te.Le. ed € un’idea
della fondazione File,
specializzata in palliative:
partira dal prossimo
autunno, sara attivo dal
lunedi al sabato dalle 8
alle 20 e arispondere
saranno professionisti,
che potranno garantire ai
pazienti visite a domicilio,
oltre a consigliarli su
percorsi e servizi sanitari
adeguati per la loro
condizione. «Te.Le. &
pensato per evitare
pluralita di chiamate a
numeri diversi con
rimbalzo di referenti e
scarso coordinamento e
realizzare un percorso
omogeneo tra i vari
operatori sanitari in modo
da facilitare l'accesso alle
cure palliative», spiega
Donatella Carmi,
presidente di File. Il nuovo
servizio telefonico sara
presentato domani, al
convegno titolo «Le cure
palliative: tra diritti e
criticita» in programma
allauditorium della
fondazione Cassa di
Risparmio, in via Folco
Portinari 5r. La fondazione
File, nata nel 2002, si
occupa di assistere
persone con malattie
croniche in fase avanzata,
per garantire loro qualita
della vita e dignita.
Collabora con T'Asl
Toscana Centro, gestisce
quattro hospice e ha
programmi anche per il
sostegno psicologico dei
famigliari dei malati. Solo
lo scorso anno ha assistito
1.786 pazienti, ha
effettuato 9.684 visite,
1.154 consulenze
ospedaliere e 569
assistenze psicologiche
alle famiglie di persone
malate.
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I dati toscani delle cure palliative (Quotidiano Sanita - 4 Maggio 2019)
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Fine vita. In Toscana solo 1 paziente su 3 ricorre alle
cure palliative. L’'indagine dell’Ars

Lattivazione delle cure palliative avviene in pochi casi, con ampia variabilita tra
zone di residenza e con un andamento pressoché stabile tra il 2015 e il 2017. L’11%
dei pazienti ha attivato un percorso domiciliare con i servizi territoriali, il 20% si
é rivolto all’hospice e una piccola quota (2%) ha usufiruito sia dell’hospice che
delle cure domiciliari. Questi i principali dati dell'indagine dell’'Agenzia
Regionale di Sanitd presentata durante il convegno promosso da File.

04 MAG - Fine vita, soltanto un paziente su tre usufruisce delle cure palliative. E’
quanto emerso dall'indagine condotta dall’Agenzia Regionale di Sanita della
Toscana, che in questi anni ha monitorato, attraverso alcuni indicatori, il profilo
assistenziale nell'ultimo mese di vita in pazienti con storia di malattia oncologica
o cronica, come lo scompenso cardiaco € la bronco-pneumopatia cronica
ostruttiva. | numeri sono stati resi noti dall'Ars Toscana durante il convegno
promosso dalla Fondazione File "Le cure palliative: tra diritti e criticitd” da
Francesca Collini dell Osservatorio per la Qualita ed Equita della stessa Ars.

Nello specifico dellindagine, & emerso che I'attivazione delle cure palliative
avviene in pochi casi, con ampia variabilita tra zone di residenza e con un
andamento pressoché stabile tra il 2015 e il 2017. L'11% dei pazienti ha attivato un percorso domiciliare con i
servizi territoriali, il 20% si & rivolto allhospice e una piccola quota (3%) ha usufruito sia dell’hospice che delle
cure domiciliari.

La regione & ancora concentrata sulle cure ospedaliere e
ad alto livello di intensita e invasivita. Oltre il 70% dei
pazienti viene ricoverato in ospedale almeno una volta
nell'ultimo mese di vita. Pil della meta dei malati cronici
muore in ospadale, mentre per i malati di tumore questo
avviene nel 40% dei casi, con un trend in aumento nei tre
anni esaminati.

Preventivo e
Sopralluogo
Gratuiti

“Il convegno di File ha proprio I'intenzione di diffondere tra
la popolazione e tra gli operatori sanitari e i medici di
Medicina Generale la conoscenza del ruolo che le cure
e palliative possono avere per migliorare la qualita della vita
delle persone nella fase avanzata della patologia - ha
SCOPRI L'OFFERTA detto Donatella Carmi, presidente di File - Occorre
: contrastare l'idea che le cure palliative & la degenza in
il Hospice siano rivolte solo agli ultimi giorni di vita”.

Nel corso del convegno, I'attrice Daniela Morozzi ha riletto in forma teatrale le conversazioni telefoniche che

avvengono fra le persone malate e i centralinisti di File che rispondono alle loro esigenze e ai loro bisogni. Al

convegno & intervenuto anche Sandro Spinsanti, direttore Istituto Giano & membro del comitato scientifico di
File. che ha sottolineato: “Per curare, le pillole non bastano. Servono le parole”

04 mMaggio 2019
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[ dati toscani delle cure palliative (Go News - 4 Maggio 2019)
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Fine vita, in Toscana solo 1
paziente su 3 ricorre alle cure
palliative

04 maggle 2019 15:09 Sanitd

f Faccoont | Tuer §5 Wisitcr J I Et | ke W pince |

Fine vita, soltanto un pazlants su tre usufrulsce dalle cure palliative.
E' quanto emerso dall'indagine condotta dall'Agenzia Regionale di
Sanita della Toscana, chz in questi anni ha monitorato, altraverso alcuni
ndicatorn, 1l profilo ssseslenziale nell'ultimo mese di vilg in pazienti con
slona & malatlie oncologice o cromce, ceneg o scompenso cardiaco & la
bronco-pneumopaba cromca ostrutliva. | numen sono stali rest nob dellArs
Tozcana durante il comvenqno promossa dalla Fondazione File "Le cure
paliiative fra dirth e criticitd” dalla dottores=sa Francesca Collini
dell'Osservatorio per la Quakta ed Equita della stessa Ars

MNello specifico dellindagine, & emerso che Nattivazione delle cure
pallalnve evviens in pochn cas, con ampe vanabadila ra zone d resdenza
& con un andamento pressoche slabade raal 2015 e 2007, L11% dei
pazianti ha attivato un parcorse domiclllare con | sarvizi territoriali, il
20°% &l & rivelto all’hosplea & una piccola quota (3%) ha usufruito sla
dell'hospice che delle cure domiciliari.

La nostra regiong & ancora concentrata sulle cure ospedaliere ¢ ad alto
Invedlo diimlensita e invesivita, Qilrel F0% den pazienh viene ncoveralo in
ospedalke almeno una volla nell’ullimo mese diwvila. Fid della meta de
malati cronici muora in aspadala, mentra per i malati di tumaore queasto
avviana nel 40% dai casi con un frand in aumanio ned tra anni esaminati

“Il convegno di File ha proprio lintenzione di diffondere tra la popolazions
& tra gli operatori sanitari & | medici di Medicina Generale la conoscenza
del ruolo che e cure palialve possono avers per mighorare la qualta della
vila delle parsone nalla lase avansala della palologie - he dello Donalella
Carmi, presidenta di Fila - Ccoorre contrastare lidea che le cura palliativa
& la deqanza in Hospice siano rivelte solo agli ultimi giorni di vita”

MNel corsg del convegno, I'attrice Daniela Morozzi ha riletto in forma
lealrale le conversazim lelefomche che avvengono ra le persone malale
&1 centrahmsh i Fie che nspendono alle koo esigenze e allore

basogrn. Al convegno é mlarvenulo anche Sandro Spinsanti, dirallore
Istifute Giano & mambro dal comitato sciantifico di File, che ha
sottolinaato: “Par curare, le pillale non bastane. Sarvono le parola”



[ dati toscani delle cure palliative (Redattore Sociale - 4 Maggio 2019)
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Fine vita, in Toscana solo 1 paziente su
3 ricorre alle cure palliative

Indagine Ars: “Il 20% dei pazienti si & rivolto a un hospice”. Carmi (File):
"Occorre diffondere il ruolo che possono ricoprire le cure palliative”

¢ H'q -
F 4 "o

05 maggin 2019

FIREMZE - Fine vita, in Toscana soltanto um paziente su tre usufruisce delle cure
palliative. E’ quanio emerso dallindagine condotita dall Agenzia Regionale di Sanita della
Toscana, che in questi anni ha monitorate, attraverse alcuni indicatori, il profilo ] » N
assistenziale nell'ultimo mese di vita in pazienti con storia di malattia encelegica o cronica, Giomata contro la F'Edﬂ'n“'l 224 casl
come lo scompenso cardiaco & la bronco-pneumopatia cronica ostruttiva. | numeri sono segnalati a Telefono Azzuro in un anno
=tati resi noti dall'Ars Toscana durante il convegno promosse dalla Fondaziene File "Le

cure palliative: fra diritli e crificita” dalla dottoressa Francesca Collini dellOsservatorio per

Mello specifico dellindagine, & emerso che I'attivazions delle cure palliative avviene in

pochi casi, con ampia variabilita tra zone di residenza e con un andamento preszoché "CollegaMENTI". una app per
stabile tra il 2015 e il 2017. L'11% dei pazienti ha affivato un percorzo domiciliare con i infarmarsi sulla salute degh
zervizi territoriali, il 20% =i & rivolio allhospice & una piccola quota (3%) ha usufruito sia anziani in Rsa

dell'hospice che delle cure domiciliari.

La nostra regione & ancora concentrata sulle cure ozpedaliers & ad alto livelle di intensita Quattordici anni fa morniva
& invasivita. Olire il 70% dei pazienti viene ricoverato in cspedale almenc una volta Dorothy Stang. una vita peri
nell'ultimo mese di vita. Pil della meta dei malati cronici muore in ospedale, mentre per i "poveri pil poveri®
malati di fumore questo avviene nel 40% dei casi, con un frend in aumento nei tre anni
esaminati.
Gruppo o branco?
“Il convegno di File ha proprio lintenzione di diffondere tra |a popolazione e fra gli Leducazione dei figl passa
operatori sanitari & | medici di Medicina Generale la conoscenza del ruocle che le cure per Maccompagnamento
palliative possono avers per migliorare 1a qualitd della vita delle persone nella fase
avanzata della patologia - ha defto Donatella Carmi, presidente di File - Occormre » Motiziario

confrastare lidea che le cure palliative & la degenza in Hospice siano rivelte solo agli
ultimi giomi di vita".

= Calendaro



[ dati toscani delle cure palliative (La Nazione - 5 Maggio 2019)
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L’ASSOCIAZIONE Donatella Carmi é la
presidente di «File»

FINE VITA, soltanto un pa-
ziente su tre usufruisce delle
cure palliative. E' quanto
emerso dall'indagine
dell'’Agenzia Regionale di Sa-
nita della Toscana, che in que-
sti anni ha monitorato, attra-
verso alcuni indicatori, il profi-
lo assistenziale nell'ultimo me-
se di vita 1n pazienti con storia
di malattia oncologica o croni-
ca, come lo scompenso cardia-
co ¢ la bronco-pneumopatia
cronica ostruttiva. I numeri so-
no stati resi noti dall'Ars To-
scana durante il convegno pro-
mosso dalla Fondazione File

“Le cure Palliative trd di" trai 2018 m'f"mma"

Oh a5

Cure palliative?
Poco utlhzzate

¢ criticita” dalla dottoressa
Francesca Collini dell’Osser-
vatorio per la Qualita ed Equi-
ta della stessa Ars.

Nello specifico dell'indagine,
¢ emerso che 'attivazione del-
le cure palliative avviene in po-
chi casi, con ampia variabilita
tra zone di residenza ¢ con un
andamento pressoché stabile

pazienti ha attivato un percor-
so domiciliare con 1 serviz ter-
ritoriall, il 20% si ¢ rivolto
all’hospice e una piccola quota
(3%) ha usufruito sia dell’ho-
spice che delle cure domicilia-
n. La nostra regione ¢ ancora
concentrata sulle cure ospeda-
liere e ad alto livello di intensi-
ta e invasivita, Oltre 1l 70% der
pazienti viene ricoverato in
ospedale almeno una volta
nell’'ultimo mese di vita. Piu
della meta dei malati cronici
muore in ospedale, mentre
per 1 malati di tumore questo
avviene nel 40% dei casi, con
un trend in aumento nei tre

it Sl e T o T g 1

anni esaminati.



Il volontariato in Hospice (Il Corriere - 16 Maggio 2019)

BUONENOTIZIE
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«L ngn per i malati terminali: la
poesia puo essere un conforto»

Magsca Fomuolin, Torenting, Ta la volontana negl hospice. ala poesia & una iomia magica, the
pensa @ racconta il mondo in modo diversos

1 laopa St

0O © 0 2 0

«Man 1l accechera i buio né 13 Ince abhagliante: di questo Mpasio NMANG 2000 e

1 vite, @ i questo pane dell'iomo mangeremos. Il conforto di Pablo Nemda entra
mitll hespice, come sollieve per | pazienti che stanno per monire, Lé poesie conie
spazio di armeonia, per lenire la sofferenza, fisica @ mentale, Nemuda, Montabe, Saba,
Hikmet. A decantarle ai malaty, ai loro familian e al personale dellospice c# let,
Marica Romelind, che della poesia ha fatte la sua viti E cerca di fare anche viceversa,
fare della vita una poesia. Perché la poesia, dice, sdeve uscire dalle anle universitarie,
la poesia & nara dalla vira & deve tomare 3 essere vita, a calarsi in essa, come amo
concreto di lenimento ¢ fratellanza, come atto di amore & dono che nscopra

l'umanities,

Questo ¢ bo spirito che ha portate Marics, Gorenting, a studiace italisnistica ¢
intraprendine un dottorato su Montale, con un commento 51 «La bufera ¢ altros ¢
aliri saggi sulla poesia italiana del Novegento. E lo stesso spirito che Iha portata poi,
clieci anni fa, a lasciare la strada accademica, convinta clhe la poesia, per restare
autentica ¢ coenente, ¢ per essere valorizzata nel suo senso piene, debba sessere un
germoglio fertile nel mondo, un mezzo per vivere meglio, per riscoprirsd womdini ¢
danne integris. Ed & lo stésso spirito che, martedi scorsa, I'ha farta entrare in punta
cli pieedi nell Tiospice di San Felioe a Ema, a Firenze, per recitare le poeste dei grandi
poeeti ai roalati, agli nomini ¢ alle donme che stanno per andarsene. «La poesia & una
formula magica, che pensa e racconia il mondo in modo diverso, che arriva e agisce
sugli animi anche se non la spieghid, con potenza, trasformandoli. Leggere poesie ai
malati, a cli sente la vita con tata intensith ¢ necessarixmnente si interroga con
urgenza su di essa, mi appagi: mi sento capita in questo amore profondo, sento una
condivisione che vale murti i miei studi & 12 mia ricerca (o rotma.,

Un'iniziative commovente, pensata per aiutare | malati a valorizzare il poco tempo
rimagto. Un'iniriativa per alleviare ba sofferenza ded malati & ded loro familiar & che si
nipetera presto grazse anche all"aisto di File, la Fondazione italiama leniterapda i cui
volentari eperand all'intermno dell hospice. 1 versi, inframmezzati dalla musica al
pianoforte del musicista Pietro lacobind, somo quelli per esempio di Umberto Sabac
«Amo e chie mi ascoln @ 1a mia buona carta lasciara al fine del mio giocos, Oppore
quelli dil Giorgio Caproni, ool suo «Congedo del viaggiatore cerimeonioses, dove il
viaggiatore, giunto al termine della vita, si congeda dad propri compagni di viaggio,
ricordandomne | voltl, le chiacchiere, le confidenze @ anche § diverbi, e ringraziandoli
per Uottima compagniac «Dicevo, ch'era bello stare insteme. Chincchierane. Abliamo
avute qualche diverbio, & naturale. Ci siamo - ed & mommale anche questo - odiati su
pill d'un punto, e frenati soltanto per cortesia. Ma, cos'importa. Sia come sia, tormo a
"ﬂin‘i. & di cuare, grazie per Fottima compagnize.



Il volontariato in Hospice (Aleteia - 16 Maggio 2019)

Marica legge poesie ai malati
terminali: € una carezza per chi
e alla fine della vita!

]

Condividi 14 n

La coraggiosa iniziativa di portare negli hospice bellezza ed
armonia recitando la grande poesia.

ra le varie iniziative volte ad alleviare la sofferenza dei malati
F terminali e dei loro familiari, ci ha colpito per originalita e
coraggio quella intrapresa dalla fiorentina Mariea Romolini all'interno
degli hospice dove operano i volontari del File, Fondazione Italiana
Leniterapia (Corriere).
Leniterapia

Una onlus, quest’'ultima, nata nel 2002 per individuare e reperire risorse
umane e finanziarie per sostenere la persona malata e la sua
famiglia nell'affrontare I'ultima e pit difficile fase della vita. Purtroppo in
Ttalia la cultura delle cure palliative & ancora carente, e intorno ad essa
si addensano tanti pregiudizi e immotivati timori: questo & il motivo per
cui questa Associazione ha optato per il neologismo leniterapia, per
comunicare I'idea di cura, dolcezza e solidarieta nel rispetto totale per il

paziente e della dignita della vita fino alla sua fine.

I versi dei grandi poeti per accompagnare i malati
terminali

Ecco perché la poesia, o meglio anche la poesia, che puo trasmettere
bellezza ed armonia a chi, pur in procinto di abbandonare questo mondo,
continua pill 0 meno distintamente a ricercarle. E con questa profonda
convinzione che qualche giorno fa Marica ha varcato in punta di
piedi la soglia dell’hospice fiorentino di San Felice a Ema, per
recitare i versi dei grandi poeti a beneficio oltre, che dei ricoverati e
dei loro cari, anche del personale che vive tutti i giorni a contatto con la
sofferenza e la morte. Neruda, Saba, Montale, Hikmet.

“La poesia é una formula magica, che pensa e racconta il mondo in
modo diverso, che arriva e agisce sugli animi anche se non la spieghi,
con potenza, trasformandoli. Leggere poesie ai malati, a chi sentela
vita con tanta intensita e necessariamente si interroga con urgenza su
di essa, mi appaga: mi sento capita in questo amore profondo, sento
una condivisione che vale tutti i miei studi e la mia ricerca fuori rotta”
(Ibidem)



Arte-terapia in Hospice (La Nazione - 6 Giugno 2019)
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Stefania fa disegnare chi sta per morire. "Cosi rimane
una traccia"

Srefania Romano & uns ane-lerapeyta. Passs di st1anza n slanza col suo carmelling pieno di rmatite, pennared)
forbaci, miste negh hospice o San Felice a Ema e Oblate

meets ) ighages 2010 e 1118

ERONACA

Hentdoor, come funziona. Parte
aperte al vicinl di casa

CROMACA

Seoteh sul eracifisza, proteste al

Firenze, O giugno 2019 - Alcune persone, prima di morire, sentona Feaigenza di
disegnane, per lesciare une reccia, per lesciare un nconds della boro vite, per
laaciste un messagaio al propr gl & = propn ripot, affinche s loro snima possa
cantinsare 8 vivers nel lempo, E cow, | pazient] a fime vita degh hospice San Felice
a Ema « Oblate, strutture gestile dalla Asl in collaborations con File (Fondazione ERAMAEA

Malkana di Leniterapia), impramont su carta i disegni e i collage di quello ohe per Terremato: 1 nostri borghi si stanno
loro & stato imporiante nella vita. ennnnlandn’

Lo fanno grazie a Stefanis ROMANo, arte-terapeuta dellassacianions La Finesira
Onlus @ par anni volontara a File, che pasaa 4 stansa in standa col suo carmélling
peend di matite, pennarall, forbich, nviste con immaging, carta & canancini, tempsns
& pannelll. Comincia a parlane oo pazient], cecca di caping la lond witims valonta &
& emarioni che sonsenvand nel prafonda per pai asdard & plasmarle somo farma
& disegna. Molti pagient compongand plocoli collage aftraversd Immagni
ncavate dalle rraste, immagini che rappragentand | mamentt di svolta dedla koo
n'l'l‘l_#l aftetti pli impartanti, | momanti pid balli ma anche Farmvo della malatiia

E pol tantiasimi dizgegne di natura, roas, albec, prati, vallate, luaghl di mfugio
dellanima. E ancora albhe & tramont. £ ancora achizsl des baro familiarl, di famiglis
unite. E pol animall, gatti, pinguini, cuccioli di cane, che simbaleggland il bisegno &i
étners coccolatl ped andarsens pel dolcemanta. [n tantisdimi disegnl rcaerono ke
pansds “vita” & Tvivera”, a simboleggiare s difficolta o staccacsl dally vita e per far
reakyrane achi verrh Nimportanza di vivens & peena la propiia esistensa

“Ceron di utilizzars i patensiale bucna delly immagini — spisga Stefania Remand —
peer erpans mcmenti di dlassamento & beneasans, per tiparoorens ¢ condivdeng
maandi, penaken, esplorans dimensiant mens condasiuts, Likizzo e mmmadgini
interiori des pazienti per craane in lone un nfugio sereno prma della boea
scomparaa, che voglinme contnbuing & rendere pill serena, pil pacifica. Il disegns
& irnportante perché permette al pazkenti di lasciane una traceia, i fa sentine
BOGOT At & Non passing”

Centinala | disegnl readizzati dai suoi pazent in guest nove anni &i lvoro dentio
it hanpice grazie alln sinergea tra ka Fondasions Fle o Massociazione La Fineatra
Tea quuedli che Stefania noorda con pill eommaions ¢l sona Il collage di una
mantagna con accanto limmadgine 4 Padre Pio; la fors di un platto di pesee 4
sirnbaleggiane l'estani delbe piccade gicee defla wita; un albaro tagilate dalla malatta
chi perd tama a fiarine, simbalegoianda la continuith dell'eaistenza. Un progetta
reaa possibils anche grazie a File, Fondazions italiana di Lenterapin, che collabora
alla gesthone degh haspice & ha come abiettiva quello di lenire & addalcine ln
scifferenze del pazient gunti alla fine della vita
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Stefania Romano, la ragazza che
fa disegnare chi sta per morire
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Arte-terapia in Hospice (Affari Italiani - 6 Giugno 2019)

affaritaliani.i

Il primo quotidiano digitale, dal 1996
Giovedi, 6 giugno 2019 - 16:35:00
Stefania, la ragazza che fa disegnare i pazienti
che stanno per morire

Negli hospice fiorentini fa disegnare i pazienti che ne sentono
'esigenza, per lasciare un ricordo della loro vita affinché la loro anima
possa vivere

Alcune persone, prima di morire,
sentono l'esigenza di disegnare,
per lasciare una traccia, per
lasciare un ricordo della loro vita,
per lasciare un messaggio ai propri
figli e ai propri nipoti, affinche la
loro anima possa continuare a
vivere nel tempo. E cosi, i pazienti
a fine vita degli hospice San Felice
a Ema e Oblate, strutture gestite
dalla Asl in collaborazione con File
(Fondazione Italiana di
Leniterapia), imprimono su carta i
disegni e i collage di quello che
per loro € stato importante nella
Scopri 1 volti dell’Eni piii vera. vita. Lo fanno grazie a Stefania
Romano, arte-terapeuta

GUARDA I VIDEO dell'associazione La Finestra Onlus

carrellino pieno di matite,

Jusl.Fas.lum e per anni volontaria a File, che
15% passa di stanza in stanza col suo
on 1310rdu'

pennarelli, forbici, riviste con

immagini, carta e cartoncini,
tempere e pennelli. Comincia a parlare coi pazienti,
cerca di capire le loro ultime volonta e le emozioni
che conservano nel profondo per poi aiutarli a
plasmarle sotto forma di disegno.

Molti pazienti compongono piccoli collage attraverso
immagini ricavate dalle riviste, immagini che
rappresentano i momenti di svolta della loro vita, gli
affetti pit importanti, i momenti pid belli ma anche
l'arrivo della malattia. E poi tantissimi disegni di
natura, rose, alberi, prati, vallate, luoghi di rifugio
dell'anima. E ancora albe e tramonti. E ancora schizzi
dei loro familiari, di famiglie unite. E poi animali, gatti,
pinguini, cuccioli di cane, che simboleggiano il
bisogno di essere coccolati per andarsene pill
dolcemente. In tantissimi disegni ricorrono le parole
“vita” e “vivere”, a simboleggiare la difficolta di

staccarsi dalla vita e per far realizzare a chi verra

l'importanza di vivere a pieno la propria
esistenza. “Cerco di utilizzare il potenziale buono delle immagini - spiega Stefania Romano - per
creare momenti di rilassamento e benessere, per ripercorrere e condividere ricordi, pensieri,
esplorare dimensioni meno conosciute. Utilizzo le immagini interiori dei pazienti per creare in loro un
rifugio sereno prima della loro scomparsa, che vogliamo contribuire a rendere pil serena, pil
pacifica. Il disegno & importante perché permette ai pazienti di lasciare una traccia, li fa sentire
soggetti attivi e non passivi®.

Centinaia i disegni realizzati dai suoi pazienti in questi nove anni di lavoro dentro gli hospice grazie
alla sinergia tra la Fondazione File e 'associazione La Finestra. Tra quelli che Stefania ricorda con pid
commaozione ci sono il collage di una montagna con accanto l'immagine di Padre Pio; la foto di un
piatto di pesce a simboleggiare 'estasi delle piccole gioie della vita; un albero tagliato dalla malattia
che perd torna a fiorire, simboleggiando la continuita dell’esistenza. Un progetto reso possibile anche
grazie a File, Fondazione Italiana di Leniterapia, che collabora alla gestione degli hospice e ha come
obiettivo quello di lenire e addolcire le sofferenze dei pazienti giunti alla fine della vita.
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Alcune persone, prima di morire, sentono I'esigenza di disegnare, per
lasciare una traccia, per lasciare un ricordo della loro vita, per
lasciare un messaggio ai propri figli @ ai propri nipoti, affinché la loro
anima possa continuare a vivere nel tempo. E cosi, i pazienti a fine vita
degli hospice San Felice a Ema e Oblate, strutture gestite dalla Asl in
collaborazione con File (Fondazione Italiana di Leniterapia), imprimono su
carta i disegni e i collage di gquello che per loro & stato importante nella
vita. Lo fanno grazie a Stefania Romano, arte-terapeuta
dell'associazione La Finestra Onlus e per anni volontaria a File, che
passa di stanza in stanza col suo carrellino pieno di matite,
pennarelli, forbici, riviste con immagini, carta e cartoncini, tempere e
pennelli. Comincia a parlare coi pazienti, cerca di capire le loro ultime
volonta e le emozioni che conservano nel profondo per poi aiutarli a
plasmarle sotto forma di disegno.

Molti pazienti compongono piccoli collage attraverso immagini
ricavate dalle riviste, immagini che rappresentanc i momenti di svolta
della loro vita, gli affetti pill importanti, i momenti pii belli ma anche
I'arrivo della malattia. E poi tantissimi disegni di natura, rose, alberi,
prati, vallate, luoghi di rifugio dell’anima. E ancora albe e tramonti. E
ancora schizzi dei loro familiari. di famiglie unite. E poi animali, gatti,
pinguini, cuccioli di cane, che simboleggiano il bisogno di essere coccolati
per andarsene pill dolcemente. In tantissimi disegni ricorrono le parole
“vita” e “vivere”, a simboleggiare la difficolta di staccarsi dalla vita e per far
realizzare a chi verra limportanza di vivere a pieno la propria esistenza.

“Cerco di utilizzare il potenziale buono delle immagini — spiega Stefania
Romano — per creare momenti di rilassamento e benessere, per
ripercorrere e condividere ricordi, pensieri, esplorare dimensioni meno
conosciute. Utilizzo le immagini interiori dei pazienti per creare in loro un
rifugio sereno prima della loro scomparsa, che vogliamo contribuire a
rendere pil serena, pil pacifica. Il disegno & importante perché permette
ai pazienti di lasciare una traccia, li fa sentire soggetti attivi e non passivi’.

Centinaia i disegni realizzati dai suoi pazienti in questi nove anni di
lavoro dentro gli hospice grazie alla sinergia tra la Fondazione File e
I'associazione La Finestra. Tra quelli che Stefania ricorda con pit
commozione ci sono il collage di una montagna con accanto limmagine di
Padre Pio; la foto di un piatto di pesce a simboleggiare I'estasi delle
piccole gioie della vita; un albero tagliato dalla malattia che perd torna a
fiorire, simboleggiando la continuitd dell'esistenza. Un progetto reso
possibile anche grazie a File, Fondazione Italiana di Leniterapia, che
collabora alla gestione degli hospice e ha come obiettivo quello di lenire e
addolcire le sofferenze dei pazienti giunti alla fine della vita.




