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FONDAZIONE MARUZZA LEFEBVRE D'OVIDIO ETS  
 

Sede in ROMA VIA DEL NUOTO 11 

Fondo di dotazione euro 2.305.000,00 

Registro Unico Terzo Settore n. G07832 del 06/06/2023  

Sezione ALTRI ENTI DEL TERZO SETTORE  ETS 

Codice fiscale 96399260585 - Partita IVA 05890161002 

  

 

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

 

 

STRUTTURA E CONTENUTO DELLA RELAZIONE DI MISSIONE  

La relazione di missione illustra, da un lato, le poste di bilancio e dallôaltro lato, lôandamento 

economico e finanziario dellôente e le modalit¨ di perseguimento delle finalit¨ statutarie, cumulando 

informazioni che il Codice Civile colloca per le società di capitali, distintamente, nella nota 

integrativa nella relazione sulla gestione. 

 

Lôarticolo 13 del D. Lgs. 117/2017 ha introdotto lôobbligo per gli ETS di non minori dimensioni 

(vale a dire per gli ETS con volumi di ricavi, proventi ed entrate superiori od uguali a 220.000,00 

euro) di predisporre 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 trasparenza pensati dal legislatore per dare conto del 

modo con il quale lôente ha assolto alla missione che ha dichiarato di perseguire. 

La presente relazione di missione ¯ relativa allôanno chiuso il 31/12/2022. 

 

 

INFORMAZIONI GENERALI SULLôENTE 

 

Di seguito si riportano le informazioni generali dellôente: 

- Nome completo e per esteso dellôorganizzazione: FONDAZIONE MARUZZA LEFEBVRE 

D'OVIDIO ETS 

- Codice fiscale: 96399260585 

- Partita iva: 05890161002 

- Forma giuridica: Fondazione 

- Qualificazione ai sensi del Codice Terzo Settore: ALTRI ENTI DEL TERZO SETTORE 

- Possesso della personalità giuridica 

- Patrimonio costituente il fondo di dotazione ai sensi dellôart. 22 del CTS: 2.305.000,00 

 

 

MISSIONE PERSEGUITA E ATTIVITAô DI INTERESSE GENERALE 

Lôente nel perseguimento delle finalità civiche, solidaristiche e di utilità sociale opera nei seguenti 

ambiti: 

1) assistenza socio-sanitaria ed interventi e prestazioni sanitarie a domicilio; 

2) istruzione del personale volontario o qualificato nell'assistenza domiciliare, nelle cure palliative 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 delle problematiche delle cure palliative e terapia del dolore. 

 

 

In particolar modo le attività effettivamente svolte riconducibili agli ambiti sopra declinati sono: 

 

ATTIVITÀ E PROGETTI  

Le attività istituzionali, dirette a conseguire gli scopi statutari e la missione della Fondazione si 

avvalgono del contributo operativo di riconosciuti esperti del settore. 

Il funzionamento della struttura (attività amministrative e organizzative generali degli uffici), la 

gestione delle risorse umane e finanziarie rappresentano invece le attività di supporto. 

Sono stati individuati come principali ñportatori di interesseò (stakeholder) sia coloro che operano 

allôinterno della Fondazione stessa (dipendenti e collaboratori), sia i vari individui e organizzazioni 

che allôesterno rappresentano i soggetti di riferimento (donatori, beneficiari, fornitori, Istituzioni, 

Pubblica Amministrazione, associazioni di volontariato, organizzazioni non profit, società 

scientifiche, operatori del settore). 

Nellôanno 2022, in conformit¨ con il proprio piano strategico triennale e nellôambito degli obiettivi 

della Legge 38/2010, la Fondazione Maruzza ha promosso e condotto una serie dôiniziative 

nellôambito della pediatria e dellôetica. 

 

 

ATTIVITÀ ISTITUZIONALI  

 

AREA PEDIATRICA NAZIONALE  

La Fondazione Maruzza vuole riconoscere al bambino malato, diritti e dignit¨ pari allôadulto; la 

possibilità 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 più disturbanti. 

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 pediatriche, anche attraverso lôattivit¨ delle Associazioni Regionali Maruzza; 

o sviluppa progetti di formazione e informazione; 

o concorre alla formazione del dibattito pubblico sulle cure palliative pediatriche anche 

attraverso la realizzazione di campagne di sensibilizzazione rivolte alla cittadinanza; 

o promuove e partecipa a studi e ricerche; 

o realizza pubblicazioni scientifiche; 

o collabora con altre istituzioni o società scientifiche. 

 
 

COMUNICAZIONE E ADVOCACY  

Lôarea Comunicazione e Advocacy ha il compito di mantenere alta lôattenzione sul tema delle cure 

palliative pediatriche e di lavorare 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 macro-area, dunque, tutte le azioni volte a promuovere un cambiamento sia 

presso lôopinione pubblica, sia presso i decisori politici. Di seguito sono elencate le principali 

attività realizzate dalla Fondazione. 

 

RASSEGNA STAMPA  

Nel corso dellôanno le attivit¨ della Fondazione hanno ottenuto una certa attenzione da parte dei 

mezzi di comunicazione online e offline, rispetto allôiniziativa Giro dôItalia delle Cure Palliative 
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Pediatriche e al 5° Congresso Internazionale. Nello specifico, il Giro dôItalia delle Cure Palliative 

Pediatriche è stato oggetto di articoli su quotidiani e periodici per un totale di 14 articoli e di 

numerose interviste. 

 

SITO INTERNET  

Per quanto riguarda i dati di traffico, nel 2022 il sito istituzionale della Fondazione è stato visitato 

da 7230 utenti, con un incremento del 2,8% rispetto allôanno precedente.  

Oltre al sito internet istituzionale, nel 2022 Fondazione Maruzza ha attivato due landing page 

dedicate allôiniziativa ñMi Curo a Sudò e al ñGiro dôItalia delle Cure Palliative Pediatricheò e un 

sito satellite relativo al 5th Maruzza International Congress on Pediatric Palliative Care. Nello 

specifico, le due landing hanno raggiunto un pubblico pari a 7.122 utenti e a 27.751 utenti per il 

Giro dôItalia delle Cure Palliative Pediatriche, mentre il sito del Congresso ha ricevuto visite da 

parte di 7.284 utenti, principalmente da Italia, Stati Uniti, UK, Norvegia e Paesi Bassi. 

 

NEWSLETTER  

Nel 2022 sono stati effettuati 14 invii tra DEM e Newsletter a una platea di 88.592 destinatari 

complessivi. Il tasso di lettura delle email inviate è stato del 24,92%, per un totale di oltre 18.813 

lettori complessivi.  

Durante il periodo preso in esame, sono stati acquisiti in maniera organica 14.188 nuovi utenti 

attraverso lôiscrizione alla newsletter e grazie alla campagna per la firma del Manifesto Nazionale 

delle CPP, allôinterno del progetto Giro dôItalia delle Cure Palliative Pediatriche. Ad oggi, il 

database di invio della newsletter conta circa 16.542 indirizzi email validi. Rispetto al 2021, 

dunque vi è stata una grossa crescita in termini di acquisizione di anagrafiche. 

 

 

CANALI SOCIAL  

Lôandamento dei social nel corso del 2022 ha risentito positivamente dellôiniziativa Giro dôItalia 

delle Cure Palliative Pediatriche, che ha consentito il repost dellôaccount di Fondazione, 

favorendo la contaminazione tra i pubblici delle associazioni che hanno partecipato al Giro. 

 

Nel 2022 la pagina italiana di Facebook ha registrato una copertura annuale organica dei post di 

87.443 utenti, con un aumento pari al 360% rispetto allôanno precedente, e lôacquisizione di 181 

nuovi follower (+302% rispetto allôanno precedente). Nel 2022 è stata realizzata una 

sponsorizzazione per il corso di formazione ñMi curo a Sudò, che ha portato ad una copertura del 

post a pagamento pari a 39.088 utenti.  

 

Nel 2022 è stato aperto anche il profilo Facebook e Instagram del Giro dôItalia delle Cure 

Palliative Pediatriche. La copertura FB è stata di 49.743 utenti mentre quella IG è stata di 19.794. 

Nel primo anno, in maniera organica, gli account social del Giro hanno registrato 458 nuovi 

follower. 

 
 

COLLABORAZIONI E PAR TNERSHIP  

Nel corso dellôanno sono state attivate nuove collaborazioni o rinnovati accordi di collaborazione 

con Societ¨, Associazioni Scientifiche e realt¨ operanti nellôambito della pediatria, della 

formazione, della comunicazione sociale. 

 

I protocolli dôIntesa in essere sono siglati con i seguenti Enti: 

lôAssociazione Culturale Pediatri (ACP), la Società Italiana di Pediatria (SIP), 

lôAssociazione Ospedali Pediatrici Italiani (AOPI) e con la Societ¨ Italiana di Neonatologia. 
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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 

palliative pediatriche, lôimpegno ad adoperarsi per lo sviluppo di reti di Terapia del dolore e CPP.  

 

Con la Società Italiana di Cure Palliative (SICP), invece, vige una partnership riguardante le 

attività del Maruzza Lyceum. 

 

Per le collaborazioni e le partnership avviate in seno al ñGiro dôItalia delle Cure Palliative 

Pediatricheò si rimanda al paragrafo relativo al progetto. 

 

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 anche il Segretario Generale della Fondazione 

Elena Castelli, ha strutturato e realizzato il primo corso on line per 30 aspiranti volontari di 17 

realtà aderenti a Federazione.  

Il primo appuntamento formativo ¯ stato il 20 settembre e lôultimo il 13 dicembre; sono stati 

coinvolti 25 docenti, oltre alle 6 componenti del gruppo di lavoro; sono state realizzate lezioni, 

laboratori e momenti di condivisione e confronto per un totale di 30 ore. 

Il corso si chiuderà nel febbraio del 2023.   

 

ASSIFERO (ASSOCIAZIONE ITALIAN A FONDAZIONI ED ENTI  FILANTROPICI )  

Anche nel 2022 continua un intenso rapporto con Assifero che permette di stabilire nuovi contatti 

con altre realt¨ aderenti allôassociazione, specialmente durante la ñV Conferenza Nazionale delle 

Fondazioni di comunit¨ò organizzata da Assifero a Siracusa e Modica a settembre. 

 

CONGRESSI E WEBINAR 

1 febbraio, Elena Castelli, Segretario Generale della Fondazione partecipa la webinar dal titolo 

ñGiornate formative - Equipe Centro di Cure Palliative Pediatriche di Passoscuroò, organizzato 

dallôIRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Ges½. 

 

13 settembre, Franca Benini, membro del CTS e del CdA della Fondazione partecipa al convegno 

ñIl bambino con malattia inguaribile - riflessioni bioetiche e cure palliativeò, organizzato in 

collaborazione con lôUniversità di Roma La Sapienza e la Società Italiana di Pediatria. 

 

17 novembre, La Fondazione partecipa al ñXXIX Congresso Nazionale SICP - La Competenza e la 

Responsabilit¨ nella Curaò con la sessione "Il caregiver in cure palliative pediatriche tra 

competenze e responsabilitàò, un momento di dialogo e approfondimento tra genitori caregiver e 

professionisti socio-sanitari per analizzare cosa succede, in termini di competenze da acquisire e 

responsabilità da condividere, quando un bambino inguaribile ad alta complessità assistenziale 

viene dimesso dallôOspedale o dallôHospice. Alla sessione, moderata da Franca Benini 

intervengono: Matteo e Federica Zandali, Caregiver di Lavinia ï In cammino per Lavinia - Walking 

for a Cure (Mestre), Anna Zanin ï Medico pediatra presso il Centro Regionale Veneto di TD e CPP 

ï Dip. Salute della Donna e del Bambino ï Azienda Ospedale - Università di Padova e Simona 

Cacace ï Ricercatrice di Scienze giuridiche presso il Dipartimento Giurisprudenza di Brescia. 

 

MARUZZA LYCEUM  

La Fondazione Maruzza, organizza la sessione pediatrica del Master in Cure palliative di Cagliari. Il 

Prof. Orzalesi, la Prof.ssa Franca Benini e la Dott.ssa Pierina Lazzarin intervengono attraverso la 

piattaforma on line alla sessione pediatrica del Master di I livello, mentre Il Prof. Orzalesi, la 

Prof.ssa 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 II 

livello. 

 

La Fondazione Maruzza organizza dal 01 ottobre al 30 dicembre 2022 due percorsi FAD 

cofinanziati da Fondazione Terzo Pilastro Internazionale. 

Il primo è un corso Avanzato/Specialistico rivolto a medici, infermieri, psicologi, fisioterapisti che 

hanno già una formazione di base in TD e CPP ï ñCure palliative pediatriche: la gestione dei 

bisogni clinici, psico-sociali, etico-giuridici e organizzativiò - CREDITI ECM: 15 ï ORE 

FORMATIVE: 15. 

Il secondo è un corso base in cure palliative pediatriche dedicato ai pediatri di libera scelta - 

ñTerapia del dolore (td) e cure palliative pediatriche (cpp) - percorso pediatri libera sceltaò - 

CREDITI ECM: 6 ï ORE FORMATIVE: 6 

 

Viene finanziata lôiscrizione al Master in Dolore e Cure Palliative Pediatriche dellôUniversit¨ di 

Padova per un Medico facente parte del Reparto di Terapia Intensiva Neonatale dellôAzienda 

Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona per lôanno accademico 2022/2023. 

 

ATTIVITÀ SUL TERRITO RIO  

 

ASSOCIAZIONE MARUZZA  MARCHE  

Ha continuato nella sua opera di sensibilizzazione delle istituzioni al 

fine di promuovere la realizzazione della rete assistenziale e la 

realizzazione dell'Hospice pediatrico.  

Il 23 maggio si ¯ svolto a Fano lôincontro con lôassessore Regionale 

Baldelli, il Sindaco Massimo Seri, tecnici di Regione e Comune 

finalizzato a verificare gli aspetti urbanistici e architettonici della 

demolizione dellôex Ospedaletto per realizzarvi il nuovo Hospice 

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

 

5 dicembre, intervento del Presidente Elmo Santini alla giornata 

dedicata al volontariato di Ancona. Il tema relativo allôurgenza di 

attivare la rete di cure palliative pediatriche, ha indotto il Presidente 

del Consiglio regionale Dino Latini a interessarsi personalmente 

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

 

ASSOCIAZIONE MARUZZA  LOMBARDIA  

Nello sportello dôascolto, attivato presso gli Spedali Civili e Fondazione Poliambulanza, sono stati 

raccolti i bisogni delle famiglie con figli affetti da malattia inguaribile che devono affrontare 

quotidianamente problemi di ogni tipo e sono stati attuati interventi di sostegno, guida e 

orientamento.  

Nello specifico:  

- fornire risposta ai bisogni immediati per le famiglie in difficoltà 

- sostegno economico per i trasporti sociali, assistenziali dal domicilio 

all'ospedale e viceversa per effettuare follow up, terapie, ed indagini 

diagnostiche 

- garantire un concreto aiuto al Caregiver dei bambini acquistando buoni mensa 

durante il periodo di degenza 

- fornire presidi medici di prima necessità (apparecchio aerosol, biberon, 

termometro, latte, pannolini, siringhe...) 

- fornire informazioni di orientamento sociale, economico, sanitari, e spirituali 

https://www.facebook.com/massimoserifano?__cft__%5B0%5D=AZWv3lGt5DpqkY6F-ojzOivAzh358G1eyv6c8vDEpaAHbAPSMI5cWSkbnBN4Bgm7BaRTCpWzfuiZYXgveXr-xrkSpKajO-630Ght0YRHvhuc4P266GpSpYBT93f_n-4MjXnppnYD7czG2NL3s3Ets5u-&__tn__=-%5DK-R
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- distribuzione di mascherine e gel mani alle famiglie 

- trasporti con Radio taxi 

- sostegno alle famiglie con generi alimentari 

- contribuito economico per permettere una vacanza a 2 famiglie con bambini 

complessi 

- continuazione del Progetto Dialogo per il trasporto verso strutture sanitarie 

di bambini eleggibili alle CPP 

 

Informazione/Formazione 

Å Progetto Dialogo: 

- serate informative sulle ñsconosciute CPPò sul territorio provinciale; 

- 4 giugno, Convegno ñCure Palliative Perinatali: dalla Tin al domicilioò c/o Universit¨ di 

Brescia, Facoltà di Medicina 

Å Partecipazione alle ñserate pediatricheò organizzate dalla Fondazione Poliambulanza 

Å 2 aprile, Webinar ñdialogando sulle sconosciute CPò in 

collaborazione con OPI Brescia 

Å incontri formativi/informativi presso Università Cattolica studenti 

Psicologia 

Å Evento Giro CPP, Convegno ñAd un passo dalla rete: La presa in 

carico del bambino eleggibile alle Cure Palliative Pediatriche. 

Quale modello per la Lombardia orientale?ò, in collaborazione 

con ASST Spedali Civili 

 

 

ASSOCIAZIONE MARUZZA  FRIULI VENEZIA GIUL IA  

Il servizio ñModuli di Respiroò, a supporto di famiglie con bambini gravemente malati, resta 

sempre una delle mission dell'associazione e continua ad avere sostenitori.  

Durante il 2022 sono state prese in carico 6-7 famiglie del territorio FVG. 

 

La raccolta fondi si è concentrata sulle seguenti attività: 

¶ realizzazione di ñIdee Solidaliò bomboniere proposte dallôAssociazione per battesimi, cresime e 
matrimoni oltre a ceste natalizie rivolte anche ad aziende.  

¶ 5x1000 i cui introiti, nel 2022 sono rimasti invariati 

 

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

lôiniziativa del Family Lunch in collaborazione con la 

proloco di Villa DôArco. La partecipazione è stata di circa 

150 persone.  

 

 

 

 

Il progetto ñParco Sole di Notteò ha subito una battuta di arresto  
 

ASSOCIAZIONE MARUZZA  LIGURIA  

LôAssociazione nel corso del 2022 ha preso in carico circa 35 famiglie a domicilio e presso 

lôHospice ñIl Guscio dei Bimbiò IGG. Il personale in forza ¯ composto da: Infermiere Pediatrico, 

Psicologo, Psicoterapeuta, Educatore, Fisioterapista. 

 

I progetti in atto sono: 

¶ Momenti di sollievo per AMaRLO 
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Progetto rivolto alle famiglie di neonati, bambini e giovani adulti con patologie inguaribili 

insorte in età pediatrica, con bisogni assistenziali complessi, per cui tutto il carico assistenziale 

ricade sulle spalle dei genitori, offrendo gratuitamente personale formato che li sostituisce per 

qualche ora la settimana dando loro un poô di ñvita normaleò. 

¶ Istituzione n.3 Borse di Studio, Selezione neo-laureati, (Formazione, Tirocinio c/o IGG, Corso 

BLSD/Croce Rossa, Pratica a favore pz/caregiver/famiglie AMaRLO per un totale di 600 ore 

¶ AcquAbilità 

Progetto in collaborazione con ASD GS ARAGNO rivolto 

a tutti i bambini e ragazzi con disabilità e alle loro famiglie 

con lo scopo di offrire un percorso di acquaticità, 

favorendo inclusione e condivisione. Ogni domenica dalle 

15:00 alle 18:00 trattamenti fisioterapici e attività con 

educatrici e volontarie tutta la famiglia. 

¶ Proposta ambulatorio ñBIMBI per SEMPRE 2017 

ÉAMaRLO ODVò predisposizione di un "tavolo tecnico operativo per la realizzazione di un 

percorso di transitional care dallôet¨ pediatrica a quella adulta in coordinamento con IGG, Alisa e 

Assessorato alla Salute RL. 

 

Nuovi Progetti, Finalizzazione/Avvio: 

¶ ñAggiungiamo vita ai giorniò: ¯ un progetto dedicato agli allievi di alcune scuole superiori di 
Genova e del Tigullio e mira a far conoscere il lavoro della struttura, a sensibilizzare i giovani 

alla riflessione sulle tematiche del fine vita, delle cure palliative, 

del senso del dolore; 

¶ ñMai pi½ soliò: progetto che intende offrire un supporto concreto 
dal punto di vista psicologico e spirituale alle famiglie che vivono 

la disabilità di un figlio dalla diagnosi al fine vita 

¶ ñSe io sto bene, tu stai meglioò: Percorso che riunisce Progetti, 
Incontri e Attività dedicate al benessere dei Caregiver .Il primo è 

un incontro settimanale di Pilates terapeutico offerto alle mamme. 

 

 

LôAssociazione inoltre ha realizzato numerosi iniziative volte alla raccolta 

fondi, quali: 

regalo solidale, bomboniere solidali in occasione di battesimi, cresime e 

matrimoni e delle festività, e colombe pasquali artigianali per regalare 

ñmomenti di sollievoò alle famiglie dei minori affetti da patologie gravi. 

 

Gli eventi nel corso del 2022 sono stati molteplici e hanno visto unôampia partecipazione 
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Rapporti IGG/AMaRLO 

¶ Novembre 2022 ñRinnovo accordo per la Supervisione Psicologica al personale USD Hospice 
ñIl Guscio dei Bimbiò - AMaRLO sostiene economicamente fino al 31/12/2023 una figura 

professionale 

¶ Dicembre 2022 ñRinnovo Accordo Quadro di collaborazione per la realizzazione di progetti 
specifici nellôassistenza e di Atto Specificativo concernente il ñMOMENTI DI SOLLIEVO dal 1° 

gennaio 2022 al 31 dicembre 2023 

 

Nel corso dellôanno, infine, lôassociazione ha donato allôHospice pediatrico: attrezzature per 

videoconferenze e arredi. 

 

 

ASSOCIAZIONE MARUZZA  BASILICATA  

Nellôanno 2022, lôAssociazione Maruzza Basilicata ODV ha seguito, nella provincia di Potenza, 48 

famiglie di bambini con malattie croniche gravi e rare, offrendo supporto informativo telefonico, in 

alcuni casi, anche specialistico, grazie allôimpegno degli associati. 

Si sono tenuti confronti e incontri periodici on line con il garante per lôinfanzia e lôadolescenza e 

con il responsabile dellôhospice pediatrico. 

Si ¯ continuata lôattivit¨ di assistenza domiciliare alle famiglie, con gli operatori, scelti dalle 

famiglie stesse, al fine di dare sollievo e supporto, durante le ore diurne. Attualmente otto operatori 

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

Eô stato garantito, a tutte le famiglie che ne hanno fatto richiesta, il contributo per le spese sostenute 

per visite specialistiche o ricoveri effettuati fuori regione, presso il centro specialistico di terzo 

livello, inoltre il contributo economico è stato esteso anche per i trasferimenti in ambulanza e le 

spese relative alle terapie riabilitative non assicurate dal sistema sanitario e, in qualche caso, 

procedendo anche al contributo economico per lôassistenza domiciliare, allorch® il Comune non ne 

garantiva la gratuità. Si è, inoltre, dal mese di gennaio 2022, incrementato del 20% il contributo 

annuo per ciascun nucleo familiare. Sono state 20 le famiglie della provincia di Potenza che hanno 

usufruito del servizio. 

Eô continuata la collaborazione con il servizio di pediatria territoriale e cure palliative pediatriche 

della ASP con i progetti di ñauto aiuto alle famiglieò e ñregaliamo un sognoò. 

 

Nel mese di giugno 2022 è stata 

organizzata, nellôambito del ñGiro 

dôItalia delle CPPò la prima ciclo 

camminata di solidarietà, nel corso 

della quale sono stati coinvolti tutti i 

sindaci della zona del lagonegrese e 

lôassessore alla salute, con il 

coinvolgimento di circa 400 persone, 

alle quali si sono date informazioni 
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riguardo allôimportanza delle cure palliative nei minori e la necessit¨ di implementazione delle 

attivit¨ dellôhospice pediatrico di Lauria. 

 

Nel mese di novembre 2022, lôAssociazione ha aderito, per il terzo anno 

consecutivo, alla iniziativa della fondazione Rava ñin farmacia per i 

bambiniò raccogliendo farmaci e dispositivi medici che sono stati distribuiti 

alle famiglie in carico, grazie alla collaborazione con lôequipe 

multidisciplinare e dellôhospice pediatrico. 

 

Si è proceduto alla candidatura di parte del progetto, denominato ñMomenti di Sollievoò, al 

finanziamento di privati: per la sua attuazione si ¯ proceduto alla costituzione di unôassociazione 

temporanea di scopo insieme con altre due ODV lucane.  

 

PROGETTI  
 

PROGETTO ñCPP- COME PARTIRE PAR I - STRUMENTI EDUCATIVI  PER COMUNICARE LE 

CURE PALLIATIVE PEDI ATRICHE NELLE SCUOLE  SECONDARIEò 

Il  progetto ñCPP - Come Partire Pari. Strumenti educativi per comunicare le cure palliative 

pediatriche nelle scuole secondarieò dedicato alle scuole secondarie di secondo gradoò ¯ volto a 

far conoscere agli studenti le cure palliative pediatriche. Si tratta di un programma di 

sensibilizzazione tra pari che permette agli studenti di sviluppare, oltre a una maggiore 

consapevolezza sul tema, le soft skill necessarie allôinclusione. Il percorso si avvale di strumenti 

educativi multimediali e cartacei e permette di avvicinarsi al tema dellôinguaribilit¨ e del fine vita 

utilizzando un linguaggio comprensibile e familiare. 

 

Nel 2022 si è proceduto alla finalizzazione dei contenuti del Manuale per le classi e alla 

realizzazione di contenuti per la formazione dei peer educator. 

 

Il 2 aprile si è tenuto a Padova il primo test del Manuale con 15 alunne di un Istituto Superiore. Dai 

risultati del test si è proceduto ad apportare delle modifiche al Manuale. La 

restituzione dei questionari qualitativi somministrati ex ante ed ex post, ha mostrato 

alti livelli di gradimento tra le partecipanti e importanti risultati per quanto concerne 

la modifica delle proprie convinzioni rispetto al tema della malattia inguaribile e 

della disabilità complessa in età pediatrica. 

 

Sempre nellôambito del progetto, il 31 marzo la Fondazione ha partecipato allôevento 

Samot, ñRitorniamo a Giocare. Reinserimento sociale attraverso il gioco e lo sportò, 

organizzato presso lo Stadio Barbera a Palermo, presentando il videogioco ñDAREï 

Sfida il pregiudizioò. 

 

 

MI CURO A SUD! 

La Fondazione Maruzza ha deciso di adoperarsi per sostenere la nascita 

delle reti di cure palliative pediatriche nelle regioni del Sud Italia. Una 

buona qualit¨ di vita, infatti, dipende dalla qualit¨ dellôassistenza offerta 

e dalla professionalità degli operatori coinvolti nei processi di cura. Con 

questa premessa, la Fondazione ha ideato un programma formativo di 

tipo specialistico rivolta a medici, infermieri, psicologi, fisioterapisti 

degli ospedali pediatrici di riferimento presenti in Campania, Sicilia e 

Puglia.  
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Il progetto si sviluppa con la collaborazione di AOPI ï Associazione Ospedali Pediatrici Italiani e 

di ACP ï Associazione Culturale Pediatri e con il sostegno economico della Fondazione Terzo 

Pilastro. 

A marzo 2022 è stato organizzato il ñCorso avanzato in cure 

palliative pediatriche e terapia del doloreò, a Napoli presso la 

Fondazione Grimaldi. Si è trattato di 24 ore di formazione in 

presenza, con i migliori docenti ed esperti in Cure Palliative 

Pediatriche: Franca Benini, Fabio Borrometi, Momcilo 

Jankovic, Pierina Lazzarin, Luca Manfredini e Marcello 

Orzalesi.  

In questa prima fase abbiamo coinvolto gli Ospedali Pediatrici 

aderenti ad AOPI per migliorare le conoscenze delle équipe che lavorano con minori affetti da 

patologia inguaribile. I partecipanti sono stati 33. Di seguito si riportano i dati dei questionari 

valutativi del corso. 

 

RISULTATI QUESTIONARIO VA LUTATIVO  

 

 
 

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 il corso avanzato 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 mese di marzo 2022, tutti e 33 i 

partecipanti hanno completato la FAD. Lôaccesso di ulteriori 467 professionisti sanitari alla FAD 

avanzata può essere considerato un successo del progetto, che ha così raggiunto e formato altri 

professionisti interessati al tema che potranno ora riconoscere e indirizzare eventuali casi di pazienti 

eleggibili alle CPP ai percorsi di assistenza più idonei. 
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GIRO DôITALIA DELLE CURE PA LLIATIVE PEDIATRICHE  

Il Giro dôItalia delle Cure Palliative Pediatriche, che si ¯ svolto dal 15 maggio al 30 giugno, è stata 

una manifestazione di sensibilizzazione e promozione delle cure 

Palliative Pediatriche coordinata, a livello 

nazionale, dalla Fondazione Maruzza e realizzata, 

a livello territoriale, grazie al supporto degli oltre 

200 volontari della rete informale ñInnamorati 

delle CPPò, con il supporto di oltre 122 

associazioni locali. Sono stati organizzati 41 

eventi ciclistici, stand informativi, convegni scientifici per portare la cultura delle 

cure palliative pediatriche nelle piazze dôItalia, raggiungendo 16 regioni e 27.000 

partecipanti. Inoltre, è stato realizzato un Manifesto Nazionale delle Cure 

Palliative Pediatriche e un appello aperto alla sottoscrizione di cittadini, 

istituzioni e comunità scientifica firmato da oltre 16.000 persone.  

Il successo dellôiniziativa si misura anche dalla capacit¨ di coinvolgere le 

Istituzioni: il Manifesto è stato infatti sottoscritto dai rappresentanti delle 

Regioni Lombardia, Emilia Romagna, Toscana, Lazio, Sicilia, Friuli Venezia 

Giulia, Veneto, e dalle Province Autonome di Trento e Bolzano. Un passo 

importante verso la realizzazione delle Reti di Cure Palliative Pediatriche in 

ogni Regione dôItalia.  

 

13 luglio. La Fondazione Maruzza, ha presentato i risultati del progetto 

ñGiro dôItalia delle Cure Palliative Pediatricheò, presso lôAuditorium 

ñCosimo Piccinnoò del Ministero della Salute. Lôevento ¯ stato aperto 

dai saluti istituzionali del Ministro della Salute Roberto Speranza, del 

Presidente del Comitato Tecnico Sanitario per le cure palliative del 

Ministero della Salute, Gianlorenzo Scaccabarozzi, oltre a quelli della 

Presidente della Fondazione Maruzza, Silvia Lefebvre DôOvidio e 

dellôOn. Giorgio Trizzino. 

I delegati delle società scientifiche e delle associazioni di malati 

patrocinanti lôiniziativa, ne hanno sottoscritto i principi e si sono impegnati a promuoverne la 

conoscenza, sostenerne la diffusione e lôapplicazione. Allôevento ha partecipato anche una 

rappresentanza degli oltre 200 professionisti socio-sanitari da cui ¯ nata lôidea del progetto. 

 

11 ottobre. Si ¯ svolto presso lôAula Magna di Palazzo del 

Bo, a Padova, il Convegno ñGiro dôItalia delle Cure 

Palliative Pediatriche: verso il 2023ò, organizzato dalla 

Fondazione Maruzza in collaborazione con il Dipartimento 

di Pediatria dellôAO di Padova e con lôUniversit¨ di 

Padova. Lôevento ¯ stata lôoccasione per fare un punto 

rispetto ai risultati del Giro 2022, restituirne il valore ai 

volontari che hanno partecipato alla sua realizzazione e per 

lanciare lôedizione 2023, che si terr¨ dal 15 maggio al 18 giugno. 

 

PROGETTO DI RICERCA PALLIPED  

PalliPED ¯ un progetto di ricerca che restituir¨ lo stato dellôarte delle reti di CPP in Italia. 

Nel corso del 2022 le attività sono state le seguenti:  

¶ Costruzione, revisione e consolidamento del Questionario e approvazione da parte del Comitato 

Etico dellôUniversit¨ di Padova. 

¶ Coinvolgimento dei Centri oggetto dello studio e condivisione del Protocollo di Ricerca e del 

Questionario. 
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¶ Realizzazione di un webinar per far conoscere il progetto, spiegare le finalità e favorire la 

raccolta dati. 

¶ Apertura del questionario e avvio della raccolta dati. 

¶ Recall ai Centri per raggiungere la totalità del campione. 

 

 

AREA  PEDIATRICA  INTERNAZIONALE  

La Fondazione ha consolidato i rapporti con le diverse realtà internazionali attive nel campo delle 

cure palliative quali: lôAssociazione Europea di Cure Palliative (EAPC), Together for short lives, 

Wordwide Palliative Care Alliance (WHPCA), International Childrenôs Palliative Care Network 

(ICPCN), Friends of Cancer Patients (FOCP), Paliativos sin Fronteras, Palliun India, International 

Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) e African Palliative Care Association 

(APCA), con lôobiettivo di far crescere il  movimento internazionale delle cure palliative rivolte ai 

minori. A queste si ¯ aggiunta nel 2022 lôorganizzazione NCD (Non Communicable Diseases) 

Child, una costola completamente dedicata ai minori, della NCD Alliance, network internazionale 

che riunisce oltre 2.000 associazioni attive in 170 Paesi del mondo. 

 

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

Sono continuate le riunioni on line del gruppo di lavoro che si è occupato in 

modo particolare della stesura della European Charter on Palliative Care for 

Children and Young People da parte della Task Force Pediatrica 

dellôEAPC. L'obiettivo di questa Carta ¯ definire i principi fondamentali 

che possano essere utilizzati come strumento per rendere consapevoli i 

bambini, le famiglie e gli operatori sanitari di ciò che dovrebbe essere per 

loro disponibile e accessibile e per stimolare lo sviluppo dei servizi di cure 

palliative pediatriche in Europa. Il lancio è avvenuto con un webinar il 14 

ottobre 2022. 

La Fondazione ha curato la traduzione in italiano del documento che sarà 

online nel 2023. 

 

FROM IMP ACCT TO GO-PPACS 

Dopo più di 10 anni dalla sua pubblicazione il 

documento ñIMPaCCT: Standard per le cure palliative 

pediatriche in Europaò ¯ stato aggiornato ed arricchito, e 

ha dato vita ad una nuova pubblicazione dal titolo: 

ñGlobal Overview Paediatric Palliative Care Standardsò 

(GO-PPaCS) che offre una panoramica molto puntuale 

su standard e best practices a livello internazionale in 

tema di cure palliative pediatriche. 

Il lavoro presentato alla rivista scientifica ñJournal of 

Pain and Symptom Managementò ¯ stato pubblicato lô11 

gennaio 2022 e presentato a Maggio durante la cerimonia inaugurale del V° Congresso 

Internazionale Maruzza dalla Dott.ssa Julia Downing. 

  

 


