
“Siamo	arrivati	alla	fine	del	2021	e	questa	newsletter	è	un	piccolo	racconto	del
nostro	impegno	annuale.	Per	tutti	è	stato	sicuramente	un	periodo	complicato	ma,	per	il
mondo	delle	cure	palliative	pediatriche	e	per	la	Fondazione	Maruzza,	anche	denso	di
importanti	traguardi.

Continua	a	crescere	la	consapevolezza	delle	potenzialità	di	queste	cure:	di	fronte
alla	malattia	inguaribile	di	un	minore	sempre	più	persone	sanno	che	esistono	professionisti
in	grado	di	farsi	carico	degli	innumerevoli	bisogni	dei	piccoli	malati	e	delle	loro	famiglie;	la
disciplina	di	cure	palliative	pediatriche	ha	finalmente	acquisito	riconoscimento	istituzionale
nelle	scuole	di	specializzazione	in	pediatria;	cresce	il	numero	di	professionisti	socio-sanitari
che	si	formano	per	aumentare	la	qualità	delle	cure	erogate	in	questo	delicato	ambito.

Ma,	oltre	a	tutto	questo,	quest’anno	come	Fondazione	Maruzza	abbiamo	iniziato	a
dialogare	anche	con	mondi	per	noi	nuovi,	come	quello	delle	scuole,	della	ricerca	educativa,
delle	tecnologie	digitali	e	dello	sport.	Sono	relazioni	fondamentali	che	ci	mettono	in
contatto	con	persone,	idee,	competenze	ed	energie	in	grado	di	moltiplicare	l’efficacia
e	l’impatto	del	nostro	lavoro,	creando	percorsi	innovativi	per	promuovere	e
diffondere	la	cultura	delle	cure	palliative	pediatriche.

Da	parte	nostra,	ci	auguriamo	che	anche	il	2022	possa	essere	ricco	di	successi	e	di
riconoscimenti	per	tutti	coloro	che	hanno	a	cuore	il	benessere	dei	minori	e	delle	loro
famiglie.
Noi,	ci	impegneremo	affinché	lo	sia.”

Presidente	Fondazione	Maruzza	Lefebvre
D'Ovidio	Onlus

Silvia	Lefebvre	D'Ovidio

DARE	–	Il	videogame	per	le	Cure
Palliative	Pediatriche
Il	18	novembre	è	stato	presentato,	durante	il	XXVIII	Congresso	nazionale	della
SICP	–	Società	Italiana	di	Cure	Palliative	,	“DARE”	l’applied	game	prodotto
da	Fondazione	Maruzza	e	sviluppato	da	Wisdom	Studio,	in	grado	di
parlare	ai	ragazzi	di	malattia	inguaribile	e	cure	palliative
pediatriche.

“Dare”	è	un	gioco	pensato	per	avvicinare	le	fasce	più	giovani	della
popolazione	al	tema	della	malattia	inguaribile,	normalizzando
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l’esperienza	dell’incontro	con	un	coetaneo	malato	e	le	emozioni	che
tale	esperienza	può	suscitare.	Si	tratta	di	un	lavoro	che	riteniamo	necessario
per	consentire	ai	ragazzi	di	comprendere	ciò	che	provano	e	superare
eventuali	paure	e	pregiudizi	nei	confronti	di	coloro	che	convivono
con	una	malattia	inguaribile.

Il	gioco	è	parte	del	progetto	educativo	per	le	scuole	secondarie	superiori
“CPP-	Come	Partire	Pari”,	che	ha	l’obiettivo	di	sensibilizzare	al	tema	i	cittadini
di	domani,	anche	attraverso	lo	sviluppo	di	quelle	soft	skill	come	la	gentilezza
e	l’empatia,	indispensabili	per	una	reale	inclusione.	Il	progetto	persegue
inoltre	l’obiettivo	di	generare	una	nuova	narrazione	delle	cure
palliative	pediatriche,	lontana	da	pietismi	e	stereotipi,	in	grado	di	sfatare
miti	e	tabù,	centrata	sui	bisogni	del	minore	malato	e	della	sua	famiglia.

Scarica	il	Gioco

Guarda	il	video	di	presentazione	del	progetto	con	gli	interventi	di
Matteo	Asti,	storico	e	didatta	del	cinema	presso	Hdemia	Santa	Giulia	e
Università	Cattolica	del	Sacro	Cuore	di	Brescia,	Massimiliano	Grotti,	co-
founder	e	Creative	Director	di	Wisdom	Studio	e	Patrizia	Garista,	ricercatrice
dell’Istituto	Italiano	Documentazione	Innovazione	Ricerca	Educativa	(INDIRE).

Registrati

5th	International	Maruzza
Congress	on	Paediatric
Palliative	Care
Si	terrà	a	Roma	dal	25	al	28
maggio	2022	il	"5°	Congresso
Internazionale	di	Cure	Palliative
Pediatriche"	organizzato	da
Fondazione	Maruzza.	Un’occasione
per	ritrovarsi	e	approfondire,	grazie
ai	contributi	di	esperti	e	professionisti
del	settore	provenienti	da	ogni	parte
del	mondo,	le	principali	novità	in
tema	di	gestione	e	trattamento	dei
minori	affetti	da	patologia	inguaribile
e	delle	loro	famiglie.	Il	fil	rouge
dell’evento	sarà	“listen,	really
listen”,	dedicato	dunque
all’ascolto	del	minore,	della	sua
famiglia	e	degli	operatori.

Le	iscrizioni	sono	aperte	ed	è
possibile,	fino	al	15	febbraio,	inviare
gli	abstract.

Iscriviti

EPEC	–	Train	the	Trainer
Workshop
	
Subito	dopo	il	5°	Congresso
Internazionale	di	Cure	Palliative
pediatriche,	Fondazione	Maruzza
organizza,	a	Roma	dal	28	al	29
maggio	2022,	il	workshop
formativo	Become	an	EPEC-
Pediatrics	Trainer,	riservato	a
medici,	infermieri,	psicologi,
fisioterapisti	ed	assistenti	sociali.	Il
corso	è	volto	a	formare	i
professionisti	socio-sanitari	già
esperti	nell’erogazione	delle	cure
palliative	pediatriche	che	vogliano
apprendere	le	metodologie	corrette
per	formare	altri	professionisti	nel
campo	delle	CPP.	Per	gli	iscritti	al
5°	Congresso,	è	previsto	un
costo	di	iscrizione	ridotto.
	

Dona	un	"Giro"	alle	Cure	Palliative	Pediatriche!
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Fondazione	Maruzza,	grazie	al	supporto	della	rete	informale	"Innamorati	delle
Cure	Palliative	Pediatriche"	che	conta	oltre	180	appassionati	delle	CPP	in	tutta
Italia,	sta	organizzando,	per	il	2022,	il	"1°	Giro	d'Italia	delle	Cure
Palliative	Pediatriche".	L'iniziativa,	che	prevede	molteplici	eventi	con
protagonista	la	bicicletta,	prenderà	il	via	dal	16	maggio	al	28	giugno	2022	per
le	strade	e	nelle	piazze	d'Italia.
	
Eventi	sportivi,	stand	informativi,	convegni	scientifici	e	tanta	tanta
voglia	di	mostrare	come	le	cure	palliative	pediatriche	possano
migliorare	la	qualità	di	vita	dei	minori	e	delle	famiglie	che	convivono
con	una	patologia	inguaribile.Sarà	un	momento	per	far	conoscere	e
diffondere	la	cultura	delle	cure	palliative	pediatriche,	per	rendere	davvero
concreto	il	diritto	dei	minori	affetti	da	patologia	inguaribile	e	delle	loro
famiglie	ad	accedere	a	questa	tipologia	di	assistenza	sul	territorio	di
residenza.

Per	sostenere	le	spese,	abbiamo	bisogno	di	te.	Dona	il	tuo	km	di
tappa,	offrici	un	pezzetto	di"giro",	ci	aiuterai	a	tagliare	il	traguardo	più
importante,	aggiungere	vita	ai	giorni!

Fondazione	Maruzza	ha	in	programma	per	il
2022,	in	collaborazione	con	AOPI	-	Associazione
Ospedali	Pediatrici	Italiani	e	ACP	-	Associazione
Culturale	Pediatri,	due	cicli	di	formazione,
specialistica	e	di	base,	dedicati	al	personale	degli
Ospedali	Pediatrici	di	Bari,	Napoli,	Messina	e
Palermo	e	ai	pediatri	di	base	delle	regioni	del	Sud
Italia.	Il	progetto	si	pone	l'obiettivo	di	
diminuire	il	numero	di	trasferte	per	le
famiglie	con	minori	affetti	da	patologie
pediatriche,	aumentando	la	capacità	di	presa	in
carico	sul	territorio	di	residenza.

Scopri	di	più

Al	via	le	formazioni	del	progetto
"Mi	Curo	a	Sud!"

Online	la	registrazione	del	webinar	"The
Use	Of	Technology	In	Children’s

Offri	un	Giro!

https://www.fondazionemaruzza.org/per-i-professionisti-socio-sanitari/mi-curo-al-sud/?utm_source=sendinblue&utm_campaign=NL%20Dicembre%202021%20-%20NOTIZIE%20DALLA%20FONDAZIONE&utm_medium=email
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Palliative	Care"
Fondazione	Maruzza,	in	collaborazione	con	la	Pontificia	Accademia	della	Vita,
ha	organizzato	un	evento	online	per	discutere	del	rapporto	tra	cure
palliative	pediatriche	e	nuove	tecnologia.	La	pandemia	COVID-19	ha
reso	evidente	come	nei	contesti	emergenziali	l’utilizzo	di	tecnologie	e
strumenti	digitali	possano	essere	utili	alleati	nell’erogazione	dell’assistenza	al
paziente,	nella	razionalizzazione	delle	risorse	umane	e	fisiche	e	nel
mantenimento	dei	canali	comunicativi	tra	medico,	paziente	e	familiari.	Ma
quali	sono	le	esperienze	dell’utilizzo	di	tali	strumenti	nella	pratica
clinica	delle	cure	palliative	pediatriche?	In	che	contesti	queste
tecnologie	possono	rivelarsi	vantaggiose?	E	che	impatto	hanno	a
livello	antropologico	ed	etico?
	
Abbiamo	cercato	di	rispondere	a	queste	domande	grazie	ai	contributi	di
esperti	internazionali.

Guarda	il	webinar

Fondazione	Maruzza	Onlus
www.fondazionemaruzza.org

Via	del	Nuoto,	11	-	00135	Roma
Telefono:	+39	06	3290609
Email:	info@maruzza.org
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