FONDAZIONE MARUZZA LEFEBVRE D'OVIDIO ETS

Sede iAROMA VIA DEL NUOTO 11
Fondo di dotazione eux305.000,00
Registro Unico Terzo Settore @07832 del 06/06/2023
SezioneALTRI ENTI DEL TERZO SETTOREETS
Codice fiscal®©6399260585 Partita IVA05890161002

RELAZIONE DI MISSIONE AL BILANCIO CHIUSO AL 31/12/2022

STRUTTURA E CONTENUTO DELLA RELAZIONE DI MISSIONE

La relazione di missione illustra, da nat o , l e poste di bil ancio
economico e finanziario dell éente e | e modal.i
informazioni che il Codice Civile colloca per le societa di capitali, distintamente, nella nota
integrativa nella relazione sulla gestione.

Léarticolo 13 del D. Lgs. 117/ 2017 ha introd
(vale a dire per gli ETS con volumi di ricavi, proventi ed entrate superiori od uguali a 220.000,00
euro) dipredisporre il bilancio che consta di Stato Patrimoniale, Rendiconto Gestionale e Relazione
di missione.

La Relazione di Missione, predisposta secondo le indicazioni espresse nel Decreto n. 39 del 5
marzo 2020, rappresenta uno degli strumenti di traspagensati dal legislatore per dare conto del
modo con il quale | 6ente ha assolto alla miss
La presente relazione di 3l¥29d2o0ne  rel ativa

| NFORMAZI ONI GENERALI SULLOGENTE

Diseguitosr i portano | e informazioni general.] del | 6
- Nome completo e per EGNDAAONE MARULZZA bBEFEBVYRE z z a z
D'OVIDIO ETS

- Codice fiscale96399260585

- Partita iva05890161002

- Forma giuridicaFondazione

- Qualificazione ai sensi del Codiderzo SettoreALTRI ENTI DEL TERZO SETTORE

- Possesso della personalita giuridica

- Patrimonio costituente il f o n d2305dD00,00l ot az i O

MI SSI ONE PERSEGUI TA E HRESSE GENERALE D | I NT

Léoent e nel dellefinsliagivighensolidarigtiche e di utilita sociale opera nei seguenti
ambiti:

1) assistenza socganitaria ed interventi e prestazioni sanitarie a domicilio;

2) istruzione del personale volontario o qualificato nell'assistenza domiciliarecuelpalliative e
nella terapia del dolore;
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3) formazione di medici, psicologi, infermieri, terapisti ed assistenti sociali;

4) ricerca scientifica;

5) modelli organizzativi per le cure palliative e terapia del dolore;

6) diffusione della conoscenza dgbieblematiche delle cure palliative e terapia del dolore.

In particola modo le attivita effettivamente svolte riconducibili agli ambiti sopra declinati sono:

ATTIVITA E PROGETTI

Le attivita istituzionali, dirette a conseguire gli scopi statutari miksione della Fondazione si
avvalgono del contributo operativo di riconosciuti esperti del settore.

Il funzionamento della struttura (attivita amministrative e organizzative generali degli uffici), la
gestione delle risorse umane e finanziarie rapprasema&ece le attivita di supporto.

Sono stat.i i ndi viduat. come princiopald!@ Aport a
all 6interno dell a Fondazione stessa (dipenden
c he al Irappesdantano nsoggetti di riferimento (donatori, beneficiari, fornitori, Istituzioni,
Pubblica Amministrazione, associazioni di volontariato, organizzazioni non profit, societa
scientifiche, operatori del settore).

Nell 6anno 2022, opriconpobamotstrcanegilicertrienn
dell a Legge 38/ 2010, |l a Fondazione Marwuzza
nell 6ambito della pediatria e dell 6eti ca.

ATTIVITA ISTITUZIONALI

AREA PEDIATRICA NAZIONALE

La Fondazt one Maruzza vuole riconoscere al bambin

possibilita di essere assistito a casa e di vivere lo spazio del presente e del futuro in luoghi, con cose

e fra persone care, protetto dal dolore e dai sintomi piurtenti.

Per la realizzazione di tale progetto la Fondazione:

o affianca le Regioni italiane nella realizzazione di una rete pubblica di terapia del dolore e cure
palliative pediatricheancheattraversd 6 at t i vi t ° RegiohaiMardzzas oci azi on

o sviluppaprogettidi formazionee informazione;

o concorre alla formazione del dibattito pubblico sulle cure palliative pediatriche anche
attraverso laealizzazionali campagnéli sensibilizzazioneivolte alla cittadinanza,

0 promuovee partecipaastudiericerche;

o realizzapubblicazioniscientifiche;

0 collaboraconaltreistituzionio societascientifiche.

COMUNICAZIONE E ADVOCACY

Léarea Comunicazione e Advocacy ha il compito
palliative pediatriche e dialorare al fianco delle istituzioni per perorare i necessari interventi a
livello di istituzioni locali e nazionali al fine di dare concretezza ai dettami della legge 38/10.
Rientrano in questa macerea, dunque, tutte le azioni volte a promuovere un icen@nto sia
presso | 6opinione pubblica, sia presso i dec
attivita realizzate dalla Fondazione.

RASSEGNA STAMPA
Nel corso dell danno |l e attivit del IparteBed nd a z i
mezzi di comunicazione ¢tine e offine,r i spetto all 6iniziativa Giro
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Pediatriche e al 5° Congresso Internazionidle.| | o speci fico, i Giro df¢
Pediatriche é stato oggetto di articoli guotidiani e periodici per un totale d# articoli e di
numerose interviste.

SITO INTERNET

Per quanto riguarda i dati di traffico, nel 20Bsito istituzionale della Fondaziorgestato visitato

da?230utenti con un i ncrementnoprecedente2, 8% ri spetto al
Oltre al sito internet istituzionale, nel 2022 Fondazione Maruzza ha attivato due landing page
dedicate all oiniziativa fHMi Curo a Sudcwne al

sito satellite relativo al 'S Maruzza hternational Congress on Pediatric Palliative Care. Nello
specifico, le due landing hanno raggiunto un pubblico p@ri22 utentie a 27.751utentiper il

Giro déltalia del | e me&uerileito Beh Congreaso havrieevul® evisite dat r i ¢
parte di 7284 utenti, principalmente da Italia, Stati Uniti, UK, Norvegia e Paesi Bassi.

NEWSLETTER

Nel 202 sono stati effettuati4 invii tra DEM e Newslettea una platea d88.592destinatari
complessivi. Il tasso di lettura ltk2 email inviate e tato del 24,9%0, per un totale di oltr&8.813

lettori complessivi

Durante il periodo preso in esame, sono stati acquisiti in maniera ordahi&Bnuovi utenti
attraverso | 0i s egrazie allacampagnh perla fimma det Maaifesiaeinale
del l e CPP, all 6dinterno del progett AdoGgi,ilo doél
database di invio della newsletter conta cit€a542indirizzi email validi. Rispetto al 2021,

dunque vi e stata una grossa crescita in terminigliiazione di anagrafie.

CANALI SOCIAL

Léandament o dei s dha risantitoproesli td ovrasme nd el d202 61 ni :
delle Cure Palliative Pediatriche ¢ h e ha consentito i repost
favorendo lacontaminazione tra i pubblici delle associazioni che hanno partecipato al Giro

Nel 202 la pagina italiana di Facebook ha registrato una copertura arorgal@cadei post di

87.443utenti, conun aumentari al360% r i spett o al | 6cguisizione ¢ Ble c ed e n
nuovi follower (#3026 r i spett o all 6annad e gatae readiztatan tina ) . )
sponsorizzazione per | cor s o dMicufoa Budealhzeiha portato Ad una copertura del

post a pagamento pari a 39.088 utenti

Nel 2022 é stao aperto anche il profilo Facebook e
Palliative Pediatriche. La copertura FB ¢ stata di 49.743 utenti mentre quella IG é stata di 19.794.
Nel primo anno, in maniera organica, gli account social del Giro hanno atgigts8 nuovi

follower.

COLLABORAZIONI E PAR TNERSHIP

Nel corso dell 6anno sono state attiyv
con Soci et ", Associazioni Scienti fi
formazione, della comunicazione sociale.

e nuove
e

at
c h e re

| protocolli délntesa in essere sono siglati
| 6Associazione Cul t,ula e&5bceta Pabada dit Pediatria( ASCPP )
| 6Associazione Ospedal. Pe di dtaliana di Neoratolagla.i a n i (
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Obiettivi comuni di tutti questi accordi sono: lo studio e la realizzazione di programmi formativi,
la collaborazione in progetti di ricerca scientifica nel campo della terapia del dolore e cure
palliati ve pe ddaadperarst gerdo svillppo dimegtieid erapia del dolore e CPP.

Con laSocieta Italiana di Cure Palliative (SICP), invece, vige una gaership riguardante le
attivita del Maruzza Lyceum.

Per |l e coll aborazioni e |l e partnership avvi a
Pedi at r i c h eparagafaelativoralgpnogktto. a |

FEDERAZIONE CURE PAL LIATIVE (FCP)

Dopo la realizzazione e la presentazione dei nuovi percorsi formativi del volontario in cure
palliative, il gruppo di lavoro, del quale fa parte andh®egretario Generale della Fondazione

Elena Castelli, ha strutturato e realizzato il primo corso anper 30 aspiranti volontari di 17

realta aderenti a Federazione.

! primo appuntamento formativo  stato il 2
coinvolti 25 docenti, oltre alle 6 componenti del gruppo di lavoro; sono state realizzatg, lezio
laboratori @ momenti di condivisione e confronto per un totale di 30 ore.

Il corso si chiudera nel febbraio del 2023.

ASSIFERO (ASSOCIAZIONE ITALIAN A FONDAZIONI ED ENTI FILANTROPICI )

Anche nel 2022 continua un intenso rapporto con Assifero cheefterdi stabilire nuovi contatti
con altre realt”™ aderenti all 6associazi one, S
Fondazioni di comunit”™0 organizzata da Assife

CONGRESSI E WEBINAR

1 febbraio, Elena CastellGegretarioGenerale della Fondazione partecipa la webinar dal titolo
NRnGi or nat e- Efgauri maet iGeent r o di Cure Palliative Pe
dal | 61l RCCS Ospedal e Pediatrico Bambino Gesv%.

13 settembre, Franca Benini, membro del CTS e del CdA della Fondazione partecipa al convegno
il bambi no con -malfdtetsisa onhng waroieldiilche e cur
collaborazione cohUniversita di Romad.a Sapienza& la Societa #liana di Pediatria.

17 novembr e, La Fondazione part etaQCompetenkaefaX X1 X
Responsabilit?” nel | al c&agivea & cueo palliativea pediatriches trao n e
competenze e responsabifita un mo me a & apprafondimentoatla gemitori caregiver e
professionisti socksanitari per analizzare cosa succede, in termini di competenze da acquisire e
responsabilita da condividere, quando un bambino inguaribile ad alta complessita assistenziale
viene dimesso dalé Ospedal e o llal adsdiobeH onederata e€la FraAca Benini
intervengono: Matteo e Federica Zandali, Caregiver di Laviliacammino per Lavinia Walking

for a Cure (Mestre), Anna ZaninMedico pediatra presso il Centro Regionale Veneto di TIPE

i Dip. Salute della Donna e del BambinoAzienda Ospedale Universita di Padova e Simona
Cacacé Ricercatrice di Scienze giuridiche presso il Dipartimento Giurisprudenza di Brescia.

MARUZZA LYCEUM

La Fondazione Maruzza, organizza la sessione pediael Master in Cure palliative di Cagliari. Il
Prof. Orzalesi, la Prof.ssa Franca Benini e la Dott.ssa Pierina Lazzarin intervengareysattta
piattaforma on line alla sessione pediatrica del Master di | livello, mentre Il Prof. Orzalesi, la
Profssa Franca Benini, la Dott.ssa Pierina Lazzarin, il Dott. Momcilo Jankovic e il Dott. Luca
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Manfredini intervengono attraverso la piattaforma on line alla sessione pediatrica del Master di |l
livello.

La Fondazione Maruzza organizza dal 01 ottobre al 2@nabre 2022 due percorsi FAD
cofinanziati da Fondazione Terzo Pilastro Internazionale.

Il primo & un corso Avanzato/Specialistico rivolto a medici, infermieri, psicologi, fisioterapisti che
hanno gia una formazione di base in TD e GP®PCu r e p adiatriche: tlai ggsgonepdei
bisogni clinici, psicesociali, eticegi ur i di ci e - CREQIE ECM: A%it OREI 0
FORMATIVE: 15.

Il secondo & un corso base in cure palliative pediatriche dedicato ai pediatri di libera scelta
ATer api a de lcuredpalliatve pedigtricheé Xcppep er cor so pedi at ri
CREDITI ECM: 61 ORE FORMATIVE: 6

Viene finanziata | 06iscrizione al Master in Dc
Padova per un Medico facente parte del Repartoedr api a I ntensiva Neona
Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona

ATTIVITA SUL TERRITO RIO

ASSOCIAZIONE MARUZZA MARCHE

Ha continuato nella sua opera di sensibilizzazione delle istituziol =

lla Regione un cambio di passo
fine di promuovere la realizzazione della rete assistenziale Lhosp,cehaunagmdemevm»
realizzazione dell'Hospice pediatrico. e

|1 23 maggio si ~ svolto a F tro c
Baldelli, il Sindaco Massmo Serj tecnici di Regione e Comun
finalizzato a verificare gli aspetti urbanistici e architettonici de:
demol i zione dell 6ex Ospedal et: al i zza

pediatrico cui sono destinate risorse per 7milioni e 250mila euro.

5 dicembre, ntervento del Presidente Elmo Santini alla giorn.:

dedicata al volontariato di : t ema
attivare la rete di cure palliative pediatriche, ha indotto il Preside:

del Consiglio regionale Dino Latini a interessarsi personaine.

convocando un incontro con una delegazione di operatori interessati alla questione.

ASSOCIAZIONE MARUZZA LOMBARDIA

Nell o sportello dbéascolto, attivato presso gl

raccolti i bisogni delle famiglie co figli affetti da malattia inguaribile che devono affrontare
guotidianamente problemi di ogni tipo e sono stati attuati interventi di sostegno, guida e
orientamento.

Nello specifico:
Oltre 150 Babbi Natale

- fornire risposta ai bisogni immediati per le famiglie in difficolta Ao toro
in moto la solidarieta

- sostegno economico per i trasporti sociali, assistenziali dal domi
allospedale e viceversa per effettuare follow up, terapie, ed ind
diagnostiche

- garantire un concreto aiuto al Caregiver dei bambini acquistando buoni n
durante il periodo dilegenza

- fornire presidi medici di prima necessita (apparecchio aerosol, bib
termometro, latte, pannolini, siringhe...)

- fornire informazioni di orientamento sociale, economico, sanitari, e spiritue
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- distribuzione di mascherine e gel mani alle fanaigli
- trasporti con Radio taxi
- sostegno alle famiglie con generi alimentari

- contribuito economico per permettere una vacanza a 2 famiglie con bal 4 B
complessi ’ [
. . . . Cure Palliative
- continuazione del Progetto Dialogo per il trasporto verso strutture san Perinatali:
di bambini eleggibilialle CPP dalla Tin‘al' domicilio
Informazione/Formazione e
A Progetto Dialogo: A2LAG o=
-serate informative sulle fisconosciute CPPO
-4 giugno, Convegno nACure Palliative Perina
Brescia, Facolta di Medicina
APartecipazione alle fAserate pediatricheodo org
A2 aprile, Webinar ndial og e e P )
.collabo_ra2|one. con OPI B.re.sma _ N . e e uz passo dalia il
A incontri formativi/informativi presso Universita Cattolica studel La presa in carico
Psicologia G et S
AEvento Giro CPP, Convegno fA b i a
carico del bambino eleggibile alle Cure Palliative Pediatric§™ } R S—
Quale modell o per | a Lombarp, CO oA ) |

con ASST Spedali Civili

ASSOCIAZIONE MARUZZA FRIULI VENEZIA GIUL 1A

! servi zi o i Masuppbrio di damigli® eos pambim gravemente malati, resta
sempre una delle mission dell'associazione e continua ad avere sostenitori.
Durante il 2022 sono state prese in caficbfamiglie del territorid=VG.

La raccolta fondi si € concentasulle seguenti attivita:

frealizzazione di Al dee Solidali o bomboniere
matrimoni oltre a ceste natalizie rivolte anche ad aziende.

9 5x1000 i cui introiti, nel 202 sono rimasti invariati

Dopo 3 anni di stop a causa del Covid, & stata ripresa

|l 6i ni ziativa del Fanme doylaLunc

prol oco Arco. Ldpaltetigaziobedé stathi circa

150 persone.

SABATO 8 OTTOBRE \‘
»

Dalle ore 12:30 £

Sagra di Villa B'Arco (PN)

AV, ASSOCIAZIONE
~ "4 MARUZZA

Il progetto AParco Sole di Notteo ha subito u

ASSOCIAZIONE MARUZZA LIGURIA

L6Associazione nel corso del 2022 ha preso i
| 6Hospice Al Guscio dei B i mdta da: Infe@@re Pddihtricp e r s ¢
Psicologo, Psicoterapeuta, Educatore, Fisioterapista.

| progetti in atto sono:
1 Momenti di sollievo per AMaRLO
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Progetto rivolto alle famiglie di neonati, bambini e giovani adulti con patologie inguaribili
insorte in eta pedidca, con bisogni assistenziali complessi, per cui tutto il carico assistenziale
ricade sulle spalle dei genitori, offrendo gratuitamente personale formato che li sostituisce per
gual che ora | a settimana dando | oro un poo6 d
1 Istituzione n3 Borse di Studio, Selezione nkwreati, (Formazione, Tirocinio c/o IGG, Corso
BLSD/Croce Rossa, Pratica a favore pz/caregiver/famiglie AMaRLO per un totale di 600 ore

1-[ ACqUAbIIIta 175 ASSOCIAZIONE
Progetto in collaborazione con ASD GS ARAGNO rivol 9 ’ LT 5 ‘
a tutti i bambini gagazzi con disabilita e alle loro famigliggs ACQUABILITA’

con lo scopo di offrire un percorso di acquatici
favorendo inclusione e condivisione. Ogni domenica d&
15:00 alle 18:00 trattamenti fisioterapici e attivita ¢
educatrici e volontarie tutta la famiglia.

f Pnpost a ambul atorio A BI
EAMaRLO ODVO predisposizione di un "tavol o
percorso di transitional <care dall odet”™ pedi a
Assessorato alla Salute RL

OGNIDOMENICA

Nuovi Progetti, Finalizzazione/Avvio:
T AAggiungiamo vita ai giorni o: ~un progetto
Genova e del Tigullio e mira a far conoscere il lavoro della struttura, a sensibilizzare i giovani
alla riflessionesulle tematiche del fine vita, delle cure palllatlve

del senso del dolore; -
1 AMai pi % soli o0: progetto che
dal punto di vista psicologico e spirituale alle famiglie che viva
la disabilita di un figlio dalla diagnosi fihe vita )
TAiSe i o sto bene, tu stai me| or so
Incontri e Attivita dedicate al benessere dei Caregiver .1l pring = 17 W
un incontro settimanale di Pilates terapeutico offerto alle mam

L6OAssoci azi one i n ookiinizisive lvate atlaeractoitaz z at o
fondi, quali:

regalo solidale, bomboniere solidali in occasione di battesimi, cresien
matrimoni e delle festivita, e colomb@asquali artigianaliper regalare

Py fmoment i aliefasiglié deiimeneriafbetti da palogie gravi.
nel corso del 2022 sono stati mo | t
@ A B ® TAus oo
\
= JUJ Enja| J = AV LR
30 ‘P‘.ﬂe Mﬂz Giardini Varesano

Sabato 9 Aprile 2022 ;s"%?}v
Montesignano
per AMaRLO

2 s0stegno del progetto “Momentidi Sollievo ~

Animazione per i piit piccoli a cura di

) [Q "ZZ&;)WM Zena
OSPITI SPECIALI
i nostri Supereroi

Heroes

",
" TANTISSIMI
) 4 altrl SUPER
y osPIm
Ha | a SOPRESA I

Relazione di missione Paginar di 31



'J, ASSOCIAZIONE

= “MARUZZA

Natale Insieme per AMaRLo

Gia Lambeglia Plste rossa Quexxi
mbre 2022 | Venerdi 16 dicembre 2022

ore 16.50 dalle 15.30

ZEMAMEROLS PILATES TERAPEUTICO
22

SABATO 17 DICEMBRE ORE 11:00
CAMPI PITTO - BORGORATTI

n Piscina

dalle 15.30

FOTO CON BABBO
NATALE

VIENI A VISITARE IL NOSTRO POINT

Rapporti IGG/AMaRLO

Novembre 2022 ARinnovo accordo per | a Superyv
nll Gu $Bad imb iABI@RLO sostiene economicamente fino al 31/12/2023 una figura
professionale

Dicembre 2022 ARinnovo Accordo Quadro di Co

speci fici nell assistenza e di ASBQLOEVOpaY i f i C
gennaio 2022 al 31 dicembre 2023

Nel corso dell danno, i maflilneHoslpd aes pecidpenitan e
videoconferenze arredi.

ASSOCIAZIONE MARUZZA BASILICATA

Nell 6anno 2022, | 6 As s olViha segubonnella pravinaiazdizPatenBaad8i | |
famiglie di bambini con malattie croniche gravi e rare, offrendo supporto informativo telefonico, in
alcuni casi, anche specialistico, grazie alléb
Si sono tenuti confronti e incontri pelo d i C i on |ine con il gar ant e
con il responsabile dell 6hospice pediatrico.
Si ~ continuata Il déattivit?’ di assistenza dor
famiglie stesse, al fine di dare sollievo e supp, durante le ore diurne. Attualmente otto operatori

non sanitari, scelti dalle famiglie, intervengono presso il domicilio dei pazienti.

E6 stato garantito, a tutte | e famiglie che n
per visie specialistiche o ricoveri effettuati fuori regione, presso il centro specialistico di terzo
livello, inoltre il contributo economico e stato esteso anche per i trasferimenti in ambulanza e le
spese relative alle terapie riabilitative non assicurate ide&nsa sanitario e, in qualche caso,
procedendo anche al contributo economico per
garantiva la gratuita. Si €, inoltre, dal mese di gennaio 2022, incrementato del 20% il contributo
annuo per ciascun nuddamiliare. Sono state 20 le famiglie della provincia di Potenza che hanno
usufruito del servizio.

E &ontinuata la collaborazione con il servizio di pediatria territoriale e cure palliative pediatriche

dell a ASP con i progebti direfalbi amai utho salghe o
o . O e @O @ G G Foo B B B

Nel mese di giugno 2022 e staf e e - X

organizzata, @iel ciICLO-CAMMINATA.

doltalia delle di SOLIDARIETA

camminata di solidarietd, nel cors del LAGONEGRESE Re
della quale sono stati coinvolti tutti | poveucal2avonoze K
sindaci della zona del lagonegrese :
| 6assessore al |l

coinvolgimento di circa 400 persone

alle quali si sono date informamii
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riguardo all éi mportanza dell e cure palliati v
attivit®™ dell dhospice pediatrico di Lauri a.
m Ne | mese di n Assceiarimmeeha &€ 2per il tetzo anno
sFARMACIA consecutivo, alla iniziativa della fiod azi one Rava Ain
BA INI bambinio raccogliendo farmaci e dis
0°A=NN0 all e famiglie i n cari co grazi e
1/"' mul tidisciplinare e dell 6hospice pec
Si é proceduto alla candidatura piar t e del pr o gMoméentd di d d i cemiorda t
finanziamento di privati: per | a sua attuazi

temporanea di scopo insieme con altre due ODV lucane.

PROGETTI

PROGETTO i C P BOME PARTIRE PAR | - STRUMENTI EDUCATIVI PER COMUNICARE LE

CURE PALLIATIVE PEDI ATRICHE NELLE SCUOLE SECONDARIEO

Il progettoin C P-PCome Partire PariStrumenti educativi per comunicare le cure palliative

pedi at

ri che nel |dedicasoallesduae secendaminsdcanda ggadd volto a

far conoscere agli studenti le cure palliative pediatriche. Si tratta di un programma di
sensibilizzazione tra parche permette agli studenti di sviluppareltre a una maggiore

consapevolezza sul tema, le soft skill necessatdiel 6i ncl usi one.

educati vi mul ti medi ali e cartacei
utilizzando un linguaggio comprensibile e familiare.

Nel 2022 si é proceduto alla finalizzazione aeintenuti del Manuale per le classi e alla

realizzazione di contenuti per la formazione dei peer educator.

(! percor
Igfieervikae t t e

Il 2 aprilesi e tenuto a Padova il primo test del Manuale con 15 alunne di un Istituto Superiore. Dai

risultati del test si € proceduto ampportare delle modifiche al Manualea

restituzionedei questionari qualitativi somministrati ex ante ed ex post, ha mostrato

alti livelli di gradimentotra le partecipant importanti risultati per quanto concerne
la modifica delle proprie convinzionmispetto al tema della malattia inguaribile e

della disabilita complessa in eta pediatrica.

Sempre nell oambi3b ma&il zeprlogeFodowdazi one
Samot , ARi torniamo a Giocare. Reporsted, m
organi zzato presso | o Stadio Bar beira a
Sfida il pregiudi zioo.

MI CURO A SUD!

La Fondazione Maruzza ha deciso di adoperarsi per sostenere la r=-—-"*-

delle reti di cure palliative pediatriche nelle regiolel Sud Italia. Una

buonagual i t " di vita, infatti, dICURO l a qu

e dalla professionalita degli operatori coinvolti nei processi di cura.

questa premessa, la Fondazione ha ideato un programma formatA SU D

tipo specialigto rivolta a medici, infermieri, psicologi, fisioterapis
degli ospedali pediatrici di riferimento presenti in Campania, Sicili
Puglia.
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Il progetto si sviluppa con la collaborazione di AGPAssociazione Ospedali Pediatrici Italiani e
di ACP 1 Assogazione Culturale Pediatri e con il sostegno economico della Fondazione Terzo
Pilastro.
] A marzo 2022 é stato organizzatol ARnCorso avanza
palliative pediatriche e terap
Fondazione GrimaldiSi € trattato di24 ore di formazione in
presenzacon i migliori docenti ed esperti in Cure Palliative
Pediatriche: Franca Benini, Fabio Borrometi, Momcilo
Jankovic, Pierina Lazzarin, Luca Manfredini e Marcello
Orzalesi.

. =3 In questa prima fase abbiamo coinvolto gli Osjieadiatrici
aderent| ad AOPI per mlgllorare le conoscenze delle équipe che lavorano con minori affetti da
patologia inguaribile. | partecipanti sono stati EB.seguito si riportano i dati dei questionari
valutativi del corso.

RISULTATI QUESTIONARIO VA LUTATIVO

Mediocre Soddisfacente Buono = Eccellente

Qualita complessiva

Rispondenza alle esigenze formative

Metodologia didattica

Rapporto tra teoria e pratica

Coinvolgimento personale

0 10 20 30 A

Da ottobre a dicembre, sono state finalizzate le due Formazioni a Distanza previste, una di tipo
avanzato, dedicata alle equipe ospedaliere, una di base specifica per i pediatri di libera scelta.

500 partecipanti hanno scelto di seguire iscoavanzato di 15 ore mentre 69 pediatri di base hanno
concluso il corso base loro dedicato.

Per quanto riguarda invece il completamento del corso avanzato da parte delle equipe ospedaliere
coinvolte nella formazione in presenza svolta a Napoli nel meseaadio 2022, tutti e 33 |
partecipant.i hanno completato | a FAD. Léacces
avanzata puoO essere considerato un successo del progetto, che ha cosi raggiunto e formato altri
professionisti interessati al temlaecpotranno ora riconoscere e indirizzare eventuali casi di pazienti
eleggibili alle CPP ai percorsi di assistenza piu idonei.
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GIRO DATALIA DELLE CURE PA LLIATIVE PEDIATRICHE

! Giro doéoltalia delle Cure Paaggioalsﬁglugne eE’taIadl at
una manifestazione di sensibilizzazione e promozione delle - |
- Palliative Pediatriche coordinata, a livel
nazionale, dalla Fondazione Maruzza e realizz
a livello territoriale, grazie al supporto degli olti
200 volontaridel | a rete inf
del | e CPPO, con i 122
associazioni locali. Sono stati organizzati
eventi ciclistici, stand informativi, convegni scientifici per portare la cultura delle
cure palliative pemlr&gglungermdhmreglnlzvm)o pi az
partecipanti Inoltre, e stato realizzato un Manifesto Nazionale delle Ci i :
Palliative Pediatriche e un appello aperto alla sottoscrizione di citta
istituzioni e comunita scientifica firmato da oltré.a00persone. = -~
] successo dell diniziativa si “ —nche
Istituzioni: il Manifesto & stato infatti sottoscritto dai rappresentanti di
Regioni Lombardia, Emilia Romagna, Toscana, Lazio, Sicilia, Friuli Vené
Giulia, Venetg e dalle Province Autonome di Trento e Bolzano. Un pa
importante verso la realizzazione delle Reti di Cure Palliative Pediatrick ;
ogni Regione doltalia. .

13 luglio. La Fondazione Maruzza, ha presentato i risultati del prog
AGiro dolCwualei ®Padeéelilaei ve Pedi afg
ACosi mo Piccinnoo del Mi nister
dai saluti istituzionali del Ministro della Salute Roberto Speranza,
Presidente del Comitato Tecnico Sanitario per le cure pediatel =
Ministero della Salute, Gianlorenzo Scaccabarozzi, oltre a quelli ¢
Presidente della Fondazione N
del 1l 80n. Giorgio Trizzino.
| delegati delle societa scientifiche e delle associazioni di e

pat r ociinaivatne hahnd isattoscritto i principi e si sono impegnati a promuoverne la

conoscenza, sostenerne l a diffusione e | 6ap

rappresentanza degli oltre 200 professionistisecoon i t ar i da cpwgetto. nata | 6

. o 11 ottobre. Si - svolto pres:c

g:;;ocdu'rtg““ O(B Bo, a Padova, il Convegno #

Palliative _ d Palliative Pediatriche: ver s
Pediatriche Srodaf"  Fondazione Maruzza in collaborazione con il Dipartimento

di Pediatria ded AQi Padova e con I 6 Un

Padova.L6evento ~ stata | 6occasi
S ronorzione g we rispetto ai risultati del Giro 2022, restituirne il valore ai

volontari che hanno partecipato alla sua realizzazione e per
| anciare | 6edi zi domaggo@2dBgiugnohe si terr ™ dal

PROGETTO DI RICERCA PALLIPED

Palli PED  un progetto di ricerca che restitu

Nel corso del 202 le attivita sono state le seguenti

1 Costruzione, revisione e consolidamento del<fiaeario e approvazione da parte del Comitato
Etico dell éUniversit”™ di Padova.

1 Coinvolgimento dei Centri oggetto dello studio e condivisione del Protocollo di Ricerca e del
Questionario.
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1 Realizzazione di un webinar per far conoscere il progetto, spidgdiralita e favorire la
raccolta dati.

1 Apertura del questionario e avvio della raccolta dati.

1 Recall ai Centri per raggiungere la totalita del campione.

AREA PEDIATRICA INTERNAZIONALE

La Fondazione ha consolidato i rapporti con le diverse rga#énazionali attive netampo delle

cure palliative quali: | 6 Associ azi one Iliges,r opea
Wor dwi de Palliative Care Alliance (WHPCA), I
(ICPCN), Friendsof CancerPatients(FOCP),Paliativossin FronterasPalliun India, International
Association for Hospice and Palliative Care (JAHPC) e African Palliative Care Association
(APCA), conl 06 o b idefar treswemdl movimento internazionaldelle cure palliative rivolte ai

mi nor i . A queste si -~ aggiunta nel 2022 | 6or
Child, una costola completamente dedicata ai minori, della NCD Alliance, network internazionale
che riunisce oltre 2.000 associazioni attive in 170 Paesi dafiono

TASK FORCE EAPC CHIL DREN AND YOUNG PEOPLE'S(CYP)

Sono continuate le riunioni on line del gruppo di lavoro che si é occupato in
modo particolare della stesura della European Charter on Palliative Care for
Children and Young People da parte dellask Force Pediatrica
del |l 6EAPC. L'"obiettivo di guesta Carta  def
che possano essere utilizzati come strumento per rendere consapevoli i
bambini, le famiglie e gli operatori sanitari di cio che dovrebbe essere per
loro disponbile e accessibile e per stimolare lo sviluppo dei servizi di cure
palliative pediatriche in Europdl.lancio € avvenuto con un webinar il 14
ottobre 2022.

La Fondazione ha curato la traduzione in italiano del documento che sara
online nel 2023.

FROM IMP ACCT TO GO-PPACS
Dopo piu di 10 anni dalla sua pubblicazione il

documento Al MPaCCT: St al e pal
pediatriche in Europao | o ed
ha dato vita ad una nuova pubblicazione dal titg

AGl obal Ov errivd eRva |IPlaieati iaut 0
(GO-PPaCSs) che offre una panoramica molto punty

su standard e best practices a livello internazionalg

tema di cure palliative pediatriche.

! | avoro presentato al tific

Pain and Symptom Managnent 6 @ st at o pubblicato | 611
gennaio 2022 e presentato a Maggio durante la cerimonia inaugurale del V° Congresso
Internazionale Maruzza dalla Dott.ssa Julia Downing.
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