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CASA MARISA: UN SOGNO CHE DIVENTA REALTA

Perché dare una casa al paziente di Ematologia

L'ospitalita di una casa che non sia I’ospedale, la vicinanza di un famigliare che dia sostegno nell’affrontare le cure:
due obbiettivi semplici a cui risponde un progetto importante dell’AlL, quello della residenza in cui sono ospitati i
pazienti affetti da patologie ematologiche. | malati ematologici vanno incontro a lunghi periodi di cura che, se uni-
camente svolti in regime di ricovero, aumentano spesso il disagio e il senso di solitudine; per chi proviene da lon-
tano, si aggiunge I'estrema difficolta di affrontare lunghi viaggi in condizioni fisiche gia critiche e debilitanti. La
residenza sviluppa una forma di domiciliarita, offre un ambiente il piu possibile vicino al concetto di casa domesti-
ca e garantisce la vicinanza di un parente, proponendo a chi sta affrontando un trattamento attivo della malattia
le cure piu efficaci abbinate ad una qualita di vita migliore.

TESTIMONIANZA MEDICA:

dott. Andrea Gallamini, primario della S.C
Ematologia dell ospedale S.Croce di
Cuneo e consulente medico-scientifico
dell AL.L.

Qualetipo di malati possono essere candidati all’ utilizzo della casa
equali tipi di malattie possono essere affrontate al suo interno?
LacasaA.l.L., situatain via Schigpparelli, dista dall’ ospedale circa
100 metri: per tale motivo tale strutturarisultaideal e per pazienti che
devono affrontare terapie quotidiane in regime di Day Hospital: que-
sto tipo di cure sono tecnologicamente complesse quindi devono
necessariamente essere somministrate in Ospedale, ma, d’ altra parte,
POSSONo essere somministrate a pazienti che godono di pieno benes-
sere soggettivo, sono in grado di recarsi autonomamente in Ospedale
e non devono effettuare dtre terapie: s parla di pazienti dimessi
dopo trapianto di midollo osseo autologo o allogenico (da donatore
famigliare o non famigliare) e pazienti immunocompromessi con
infezioni batteriche, virali o fungine stabilizzate, che devono prose-
guire per un certo periodo di tempo la terapia antinfettiva specifica

A che punto del percorso terapeutico possono abbandonare I’ ospe-
dale?

Comein parte accennato a punto precedente, i trattadi pazienti sta-
bilizzati, cioé che godono di un certo benessere a autonomia, e che
devono effettuare una solaterapia, anche se per tempo prolungato, di
solito dopo trapianto autologo o allogenico dio midollo osseo o dopo
chemioterapia di induzione per leucemia acuta.

Le difficolta ei lunghi spostamenti per chi proviene da lontano

E’ ovvio che quanto specificato nel due punti precedenti val e soprat-
tutto per persone che abitano distanti dall’ Ospedale: aladivisione di
ematologia di Cuneo afferiscono pazienti da tutta la provincia di
Cuneo (Provincia“Granda’) e anche da altre province (Alessandria,
Imperia); pertanto sono i pazienti che abitano piu distanti dal nostro
centro quelli a cui viene accordata la precedenza.

A che punto non & pit necessaria nemmeno la casa?

Esiste unatipologia di pazienti che ha bisogno di controlli settima-
nali, bisettimanali, mensili o trimestrali presso il nostro Day
Hospital, che sta seguendo ancora una terapia per via orae. Tali
pazienti possono presentarsi ai controlli provenendo direttamente dal
loro domicilio, senza aver bisogno di risiedere in una sede vicina
al’ Ospedale.

Il soggiorno

Quali sono le differenze rispetto ad un progetto di assistenza domi-
ciliare?

LaAssociazione haallo studio anche un progetto di assistenza domi-
ciliare: il razionale di questo progetto consiste nell’ evitare apazien-
ti gravemente immunocompromessi una lunga attesa presso le sale
d'aspetto o i corridoi dei nostri ambulatori/day hospital. Questo
avviene inevitabilmente per il sovraffollamento dei nostri ambulato-
ri e per la attesa necessaria all’ espletamento degli esami ematici
urgenti. Per tali motivazioni, i pazienti che necessitano della sola
terapia trasfusionale o di terapia antibiotica/antivirale, possono gio-
varsi di tale forma di assistenza domiciliare, con minori disagi e
minori rischi per il paziente stesso.

TESTIMONIANZA INFERMIERISTICA —IP.
Alda CAVALLO, Caposala S.C. Ematologia.

L'importanza psicologica di mettere a disposizione dei malati una
struttura simile ad una casa.

L’ aperturadellacasa & stata accoltadanoi Infermieri con entusiasmo
perché, lavorando a stretto contatto con i pazienti e le famiglie,
veniamo a conoscenza dei loro frequenti problemi logistici ed orga
nizzativi, che vengono a sovrapporsi ed incrementare quelli legati
dlapatologiastessa. E’ stata unafortunatrovare unacasamolto vici-
na all’ Ospedale, confortevole e fornita di accessori, che permette
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COSTI 2003

Si sono gia verificati spiacevoli casi di persone contattate, per o piu telefonicamente, con larichiestadi versare denaro o fare acquisti per aiu-
tarel’A.l.L. Sono comunicazioni del tutto infondate e non corrispondono a verit : non ¢’'€atro modo di aiutarel’A.l.L. senon coni cana
li pit sotto descritti. L unica legittimata a presentarsi telefonicamente 1a societ Palcoscenico , che propone biglietti per spettacoli di
prosa teatrale patrocinati dall’ AlL: gli spettacoli si svolgono due volte al’anno (maggio e novembre) e la ditta deve indicare quanto versa
all’ associazione sul prezzo del biglietto. Per ogni dubbio e prima di accettare qualunque proposta, telefonate alla sede AIL e chiedete

tutte le delucidazioni che vi servono.
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Palcoscenico.
Il prossmo appuntamento con lo spettacolo organizzato dalla ditta
“Palcoscenico”, € per lunedi 22 novembre 2004: sara messo in scena “Il
rigoletto (il re si diverte) di Victor Hugo, alestito dalla compagnia “I
guitti” con laregiadi LucaMicheletti. Lo spettacolo andrain scena pres-
so il Palazzetto dello sport di Boves, con repliche ale ore 16 (costo del
biglietto euro 13) ed ale 21 (costo del biglietto euro 20); per ulteriori
informazioni si pud contattare direttamente la “Palcoscenico”, tel. e fax
0183-289.91.01.

Concerto di Natale.

Quest’anno il concerto di Natale si svolgera venerdi 17 dicembre, alle ore
21, presso I’ Oratorio dei Salesiani in Via S. Giovanni Bosco 21, Cuneo;
protagonista dell’edizione 2004 sara il coro Rejoicing gospel chair di
Alba L'ingresso & ad offertalibera ed il ricavato della serata sara devolu-
toaCuneoA.l.L.

I PROSSIMI APPPUNTAMENTI 00000
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Le Stelle di Natale.
Tornera anche per il Natale 2004 |’iniziativa naziona-
le con cui si offre al pubblico, in cambio di un contri-
buto in denaro, il fiore ormai diventato quasi un sim-
bolo dell’AlIL. La manifestazione s svolgera que-
st'annoil 10, 11 e 12 dicembre; I'indicazione di tutte
le piazze della provinciadi Cuneo che parteciperanno
3 al’iniziativa verra fatta nei giorni immediatamente
precedenti, ricorrendo ai mezzi—stampa locali.
Ringraziamenti ed appelli.
Vorremmo creare una piccola biblioteca e discoteca, da mettere a disposi-
zione dei malati dell’Ematologia, sia quelli presenti in reparto, sia quelli
ospitati in “Casa Marisa’: chi volesse aiutarci a rendere meno pesanti le
permanenze dei pazienti, offrendo CD e libri (anche usati), puo contatta-
relasegreteriaAlL (0171-64.29.37) o laCaposaladell’ Ematologia (0171-
64.24.78). Nel frattempo ringraziamo gia il primo, prezioso contributo
della signora Maura Olivero.

gooobooooooooo

COME AIUTARE LA.LL. DI CUNEO

La prima alternativa: diventare socio.

Chiunque fosse interessato ad approfondire I’ attivita dell’A.l.L., pud diven-
tarne socio e partecipare ale assemblee, versando le quote associative fissa-
te ogni anno proprio in occasione della riunione generale degli aderenti: le
somme valide per il 2004 prevedono

50 euro per il socio sostenitore e 5 euro per il socio ordinario

Leassemblee ordinarie, previste per legge, s svolgono due volte al’ anno per
I’approvazione dei bilanci preventivi e consuntivi (in genere ad aprile e ad
ottobre).

La seconda alternativa: diventare collaboratore.

Non & tuttavia necessario essere socio per collaborare attivamente con
I"A.lL.: il patrimonio pit consistente dell’ Associazione é rappresentato dal
gran numero di collaboratori, sparsi in ogni parte della Provincia e ormai
vicini alle duecento unita. Essi entrano in gioco soprattutto in occasione
della vendita di Stelle e Uova e garantiscono la presenza delle iniziative
nazionali anche nei paesi piul piccali.

C'eanche chi si aggrega“unatantum”, proponendo e sostenendo iniziative e
manifestazioni locali del pitl vario genere (concerti, tornei sportivi, motora-
duni, lotterie, feste patronali...) il cui ricavato viene devoluto all’ AlL.

Il contributo in denaro: come e dove si puo fare.

Come ogni associazione di volontariato, anche I' AL ha sempre bisogno di
sostegno economico per portare avanti le numerose attivitain corso ed avwvia-
re le atrettante in cantiere in attesa di sponsor. Chiunque desideri contribui-

re versando una somma di denaro, puo scegliere se portarla direttamente alla
sede, in contanti o in assegno, oppure effettuare un bonifico sul conto cor-
rente bancario: in questo caso il contributo puo rimanere del tutto anonimo.
Si ricorda che le donazioni in favore di organizzazioni di volontariato sono
anche deducibili dalla dichiarazione dei redditi, ma per usufruire di questa
agevolazione il versamento deve essere necessariamente sotto forma di asse-
gno o bonifico.

Esiste infine una formadi contributo aternativo che sta avendo un successo
crescente nel tempo, e cioe sostituire le bomboniere in occasione di nascite,
prime comunioni e nozze con piccoli segnaposto AlL: un apposito cartellino,
studiato con gli interessati, indichera che i regali per questi eventi potranno
essere sogtituti con contributi a favore dell’ Associazione.

Per portare i soldi in sede:

Per il bonifico Bancario:

Per le bomboniere:




agli ospiti di confezionare i pasti secondo le proprie abitudini e le
indicazioni alimentari per la patologia, di mantenere adeguate cure
igieniche ma allo stesso tempo soggiornarvi con un clima familiare
impossibile daricreare nell’ unita di degenza. Inoltre non va dimenti-
cata I'importanza di supporto economico legata alla disponibilita di
questa casa: basti pensare a quali costi e difficolta di reperimento
rappresenterebbe per le famiglie I’ affitto di una casa arredata alo
SCOpoO.

Quali benefici pud comportare per la gestione del reparto di
Ematologia?

| pazienti curati presso la Struttura di Ematologia necessitano spesso
terapie prolungate non effettuabili in altro regime che non sia ospe-

daliero: dare ospitalita ai pazienti al di fuori dell’Ospedale ma alo
stesso tempo molto vicino ad esso, permette un abbattimento dei
tempi di degenza; a cid consegue la possibilita di curare un maggior
numero di malati ed un minor costo sociale rispetto a quello delle
degenze prolungate.

Da dove provengono i pazienti in cura presso il reparto?

Il bacino di utenza della nostra struttura comprende tutto il Piemonte
sud-occidentale, ma sempre pitl spesso vi afferiscono pazienti di
diversa provenienza, sia italiana che straniera; va da sé che il rag-
giungimento della nostra sede puo diventare difficoltoso da domici-
lio, soprattutto per effettuare terapie in Day Hospital, giornaliere o
addirittura multiple nella stessa giornata.

Come e quando e stata acquisita CASA MARISA:
un esempio di ‘solidarieta che si moltiplica’

Il taglio del nastro, il 26 marzo

CASA MARISA é stata inaugurata il 26 marzo 2004: Marisa
Sarzotti € stata la prima volontaria del gruppo dell’A.l.L. di
Cuneo amorire per una delle malattie contro cui combatteva e
a suoricordo s & deciso di dedicare questo grande passo. La
casasi trovain Via Schiaparelli 29, apochi passi dall’ Ospedale
S.Croce, ed € stata acquisita in modo inatteso grazie ad un
altro grande gesto di beneficenza: a donarla al’ AIL in como-
dato gratuito illimitato & stata la “Fondazione Orizzonte
Speranza” di Franco Mondino, a seguito di un colloquio conil
Presidente Elsa Morra. L appartamento € stato offerto in
novembre: un rapido ma attentissimo lavoro di quattro mesi,
sempre a totale carico dei beneficiari, lo ha consegnato
al’A.l.L. completamente ristrutturato, dotato di ogni attrezza-
tura necessaria per una qualunque vita quotidiana ma soprat-
tutto per il particolare tipo di ospiti che vi saranno accolti.

LOPINIONE DEI FONDATORI DELLA.IL.,
I coniugi Elda e Piero Rubino.

“E’ un passo che attendevamo da tanto tempo e che sperava-
mo di poter realizzareil prima possibile. Chiungue, come noi,
abbia provato |’ esperienza di stare accanto ad un malato di
leucemia, molto lontano da casa per affrontare le cure, sa
guanto sia importante poter contare su una struttura di acco-
glienzavicina, comoda e gratuita. Giatravolti dall’ esperienza
della malattia, ci si trova ad affrontare il drammatico proble-
madi trovare una sistemazione, di pagare cifre spesso esorbi-
tanti o di trovare aloggi di fortuna a limite della vivibilita
Siamo soddisfatti e commossi, perché I’ A.l.L. sta dimostran-
do di aver tante risorse e di poter contare sulla vicinanza soli-
dale di tante persone: di qui in poi hon possiamo che miglio-
rarel
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I coniugi Rubino, il dr. Gallamini
e la Presidente, la signora Elsa Morra

LOPINIONE DEL PRESIDENTE DELLA.IL., Elsa Morra.

“E’ grazie alla generosita di tante persone e in particolare della Fondazione Orizzonte Speranza, che abbiamo potuto realizza-
re questo grande sogno nel cassetto. L' apertura della casa é stata dedicata a Marisa per ricordare il suo esempio di atruismo
edi attenzione discreta e costante verso chi come lei era affetto dallaleucemia. Possiamo cosi dire ai malati, in modo tangibi-
le, che non sono soli a combattere la loro battaglia ed esprimere alle famiglie la nostra solidarieta. Colgo I’ occasione anche
per ringraziare chi ha contribuito con impegno personale, chi con donazioni e chi vorrain futuro contribuire per il buon fun-
Zionamento”.



Una conquista di Cuneo nella realta delle sezioni A.l.L. italiane.

L aperturadi “ CasaMarisa’ si pud considerare una conguistanon solo per cio che rappresenta, ma anche perché pone la sezione cuneese al’ a
vanguardia nel panorama di tutte le sedi italiane. In Italia, infatti, su 65 sezioni AIL piu la sede nazionale, quelle che offrono il servizio di
residenza a pazienti e famigliari provenienti da altre provincie sono in tutto 26; in Piemonte, in particolare, per ora non ce ne sono aftre oltre
quella di Cuneo. Nella maggior parte dei casi s tratta di case di proprieta dell’ Associazione, con una media di 6 stanze a disposizione, 7
pazienti e 9 parenti ospitati al giorno ed un soggiorno medio di 45 giorni. La gestione della residenza & prevalentemente svolta direttamente
dalla sezione di competenza ed il soggiorno € per o piu gratuito, con alcune sedi che fanno pagare unaretta giornaliera.

LA GESTIONE DEL PROGETTO.

Le potenzialita della struttura: come funziona I'accoglienza, come vi si accede, i costi di gestione.

CASA MARISA e un grande appartamento
in centro citta, comodo daraggiungere perché
s trova a piano riazato di un condominio
che dista pochi passi dall’Ospedale. Nei
nuovi 146 metri quadrati trovano posto, dopo
un breve maintenso periodo di ristrutturazio-
ne, 4 stanze per un totale di 6 posti-letto, 3 dei i : ;mql
quali attrezzati per i pazienti con difficolta a - K i |r||[||
deambulare. Sono presenti inoltre 2 bagni, ' -
completamente rinnovati ed attrezzati per i s
malati, 1 ampio soggiorno per i pasti, un cuci- :
La stanza attrezzata nino ed un'ampia ed accogliente veranda La stanza doppia
esterna. Ogni spazio € stato finemente ritin-
teggiato e decorato, stanze e bagni sono stati dotati di attrezzature elettroniche per chiamate di allarme ed é stata fornita anche un’ ampia dota-
zione di biancheria e suppellettili da cucina. L'A.l.L. ha provveduto ad integrare questa gia ricca dotazione con una televisione nel soggior-
no ed una per ogni stanza, insieme afrigoriferi personali che garantiscono la massimaigiene e riservatezza.
Larichiesta di ospitalita va inoltrata alla Segreteria dell’ AIL o alla Caposala del reparto di Ematologia: I assegnazione dell’ alloggio viene
effettuata in base alla disponibilita dello stesso, viene data ad un massimo di due persone per ogni nucleo famigliare e comunque non si con-
figurain alcun modo come struttura sanitaria. All’ atto dell’ingresso, gli ospiti devono consegnare alla segreteria idoneo documento di rico-
noscimento per laregistrazione dei dati anagrafici. Ricevono una copia del regolamento interno, di cui devono sottoscrivere la presa visione,
nonché I'informativa sul trattamento dei dati personali, con richiestadi firma del consenso al trattamento stesso. Al momento della consegna
delle chiavi, pagano una cauzione di 50 euro, di cui viene rilasciata ricevuta da esibire all’ uscita per la restituzione della somma. Ogni ospi-
te sara libero, se lo ritiene, di dare un’ offerta per il servizio fruito e potra farlo anche in modo assolutamente anonimo, ricorrendo a conto
corrente bancario. Le spese ordinarie di gestione dell’ appartamento (riscaldamento, luce, spese condominiali) sono sostenute dall’ AIL, in
guanto comodatario; i pazienti devono accollarsi solo le spese personali, come I’ acquisto di cibi, bevande e detergenti, nonché provvedere alla
pulizia dei locali di uso personale.

| fondi con cui I’ Associazione sostiene il progetto sono quelli raccol-
ti secondo le modalita statutarie: proventi di manifestazioni pubbliche,
sianazionali (venditadi Stelle di Natale e Uova di Pasqua) che locali
(spettacoli teatrali, concerti, feste patronali...), donazioni di privati ed
Enti pubblici.

L e risorse umane coinvolte nella gestione del progetto sono in preva-
lenzagli stessi volontari dell’ AIL ed in special modo i componenti del
Consiglio direttivo; ad si aggiunge I’ apporto di un dipendente gia
a servizio dell’ Associazione con funzione di segreteria e coordina-
mento, soprattutto per I’ espletamento delle questioni burocratiche. La
gestione della residenza avviene sulla base di un regolamento interno,
uniformemente valevol e per tutti gli ospiti e aquesti consegnato all’in-
gresso: la violazione di uno o piu obblighi in previsti comporta
I allontanamento definitivo del responsabile, su insindacabile giudizio
del Direttivo dell’AIL. Ogni ospite pud compilare, al’uscita, una
scheda di valutazione del servizio fruito, con impressioni e suggeri-
menti.

| parenti di Marisa Sarzotti.
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Risultati decisamente soddisfacenti per I'attivita di Cuneo AIL nel corso del 2003: i dati di bilancio hanno rilevato una cresci-
tanumerica, dallaquale si puo dedurre la crescita dellasensibilitadel pubblico verso e malattie ematologiche. La maggior parte
delle risorse, infatti, proviene dal ricavato delle manifestazioni nazionali con la vendita di Stelle e Uova (che rappresentano,
insieme, circail 70% dei ricavi), ma anche da un consistente incremento delle donazioni da privati ed enti pubblici. Per quan-
to riguarda gli impieghi, invece, le spese maggiori sono rappresentate dall’ acquisto di Stelle e Uova, a cui seguono i compensi
per la progettazione del nuovo reparto, il sostegno allaricerca e le spese per le attivita scientifiche.



