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Cari Amici,
da qualche tempo mi interrogo su cid che pud
dire chi ha il grande onore di “ritrovarsi” nel ruo-
lo di Presidente di Noi per Loro al momento del
compimento del 30° anno dalla fondazione.
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pri Loro e con le rispettive famiglie momenti di
svago e di serenita, sempre pronta a progettare,
organizzare, crescere e fare festa, ma senza farsi
spaventare se ci saranno lacrime da condividere.
Lasciamo parlare le immagini ed i pensieri, con
I'impegno di continuare ad essere semplice-
mente Noi per Loro, per dare a Loro e a noi
speranza e futuro: che il tempo di ognuno pos-
sa essere il migliore possibile.

Un abbraccio colmo di gratitudine e di speranza

Nella Capretti

25° Anniversario Diritti dell’Infanzia e dell’Adolescenza

Articolo 24

1. Gli Stati parti riconoscono il diritto del minore di godere del mi-
glior stato di salute possibile e di beneficiare di servizi medici e di
riabilitazione. Essi si sforzano di garantire che nessun minore sia
privato del diritto di avere accesso a tali servizi.

2. Gli Stati parti si sforzano di garantire |'attuazione integrale del
summenzionato diritto ed in particolare, adottano ogni adeguato
provvedimento per:

a) Diminuire la mortalita tra i bambini lattanti ed i fanciulli;

b) Assicurare a tutti i minori |'assistenza medica e le cure sanitarie
necessarie, con particolare attenzione per lo sviluppo delle cure
sanitarie primarie;

) Lottare contro la malattia e la malnutrizione, anche nell’ambito
delle cure sanitarie primarie, in particolare mediante |'utilizzazione
di tecniche agevolmente disponibili e la fornitura di alimenti nutri-
tivi e di acqua potabile, tenendo conto dei pericoli e dei rischi di
inquinamento dell’'ambiente naturale;

d) Garantire alle madri adeguate cure prenatali e postnatali;

e) Fare in modo che tutti i gruppi della societa in particolare i geni-
tori ed i minori ricevano informazioni sulla salute e sulla nutrizione
del minore sui vantaggi dell’allattamento al seno,

sull'igiene e sulla salubrita dell’'ambiente e sulla prevenzione degli
incendi e beneficino di un aiuto che consenta loro di mettere in
pratica tali informazioni;

f) Sviluppare le cure sanitarie preventive, i consigli ai genitori e I'e-
ducazione ed i servizi in materia di pianificazione familiare.

3. Gli Stati parti adottano ogni misura efficace atta ad abolire le
pratiche tradizionali pregiudizievoli per la salute dei minori.

4. Gli Stati parti si impegnano a favorire ed a incoraggiare la co-
operazione internazionale in vista di attuare gradualmente una
completa attuazione del diritto riconosciuto nel presente articolo.
A tal fine saranno tenute in particolare considerazione le necessita

dei paesi in via di sviluppo.



Eccoci qui, come ogni anno a dare conto dellattivita svolta nell’e-
sercizio da poco trascorso, attraverso i documenti che compongo-
no il Bilancio chiuso al 31.12.2013.

Abbiamo imparato a vedere dietro i numeri le realta che rappresen-
tano: i progetti, le persone coinvolte, le emozioni e possiamo con-
siderarci “soddisfatti” per essere stati in grado di dare risposte ai
diversi bisogni che ci sono stati manifestati dall'Ospedale di Bambi-
ni di Parma, dagli operatori, dai bambini e dalle famiglie: abbiamo
donato attrezzature, sostenuto la formazione per personale sani-
tario, sostenuto economicamente le famiglie, organizzato attivita
di socializzazione, garantito il sostegno psicologico nel Reparto di
Oncoematologia Pediatrica.

Reperire i fondi necessari per non rispondere “No” in tempo di crisi
come quella che ha colpito questi ultimi anni non era scontato, ma
la collettivita alla quale ci rivolgiamo non ha mancato di sostenerci
e, insieme, siamo riusciti a centrare gli obiettivi.

E cosi normale, per noi, operare quotidianamente per “lo stesso
scopo” da tanto tempo che sembra quasi “banale”, ma un soste-
gno economico per la famiglia che ne ha bisogno significa toglierle
la preoccupazione di non riuscire a pagare le utenze o la retta della
suola e consentirle di concentrare tutte le proprie energie nella
cura del figlio: c'é una grande differenza tra I'affrontare un quo-
tidiano molto difficile da soli ed affrontarlo con qualcuno a fianco
che toglie le preoccupazioni piu pressanti, anche se chi riceve il
sostegno di Noi per Loro non sa spesso da chi personalmente viene
quell’aiuto e quali azioni sono messe in campo.

Le persone che fanno parte di Noi per Loro compiono ogni giorno
tanti piccoli gesti che, insieme, diventano grandi e contribuiscono a
fare la differenza nella vita dei giovani ricoverati e delle loro fami-
glie: dobbiamo essere consapevoli ed orgogliosi di cid che insieme e
senza clamore siamo riusciti e riusciamo a fare: GRAZIE a ...Maria,
Marcella, Bruno, Franco, Grazia, Enrica, Fiorenza, Tiziana, Luciano, ...
Quest'anno abbiamo occasione e motivi per fare riflessioni “di piu
ampio periodo” per cosi dire: da pochi mesi & infatti iniziato il tren-

Come sapremo...

tesimo anno di vita di Noi per Loro e gia questo sarebbe un motivo
piu che sufficiente per fare bilanci pluriennali (ed avremo certamen-
te molte occasioni per farli), ma riflessioni cosi “ ampie” sono oggi
addirittura vitali per il momento storico che stiamo vivendo come
societa in generale e come Ospedale dei Bambini di Parma.

Se pensiamo alla vita di Noi per Loro dalla sua nascita ad oggi, a
fianco del Reparto di Oncoematologia pediatrica dell’Ospedale di
Parma, pensiamo ad un percorso in costante crescita sia come
risultati della medicina, sia come miglioramento della qualita della
vita dei giovani pazienti che, grazie all'intuizione del Dott. Giancar-
lo 1zzi ed all’attuazione del suo modello di assistenza globale, ha
permesso la creazione di una grande squadra intorno al bambino
malato, per rendere la qualita della sua vita la migliore possibile:
guesta caratteristica ha sempre contraddistinto il Reparto di Onco-
ematologia Pediatrica.

Ventinove anni sono trascorsi tra piccole azioni quotidiane (dai
giochi e passatempi al sostegno alle famiglie), progetti divulgativi
e convegni su temi a noi cari (dal Bambino in Ospedale alla paura
dell'Ospedale, al Gioco, agli aspetti biopsicosociali, alla sussidiarie-
ta) e grandi realizzazioni (dalla ristrutturazione del reparto di Onco-
ematologia Pediatrica, alla Casa di Noi per Loro, al Nuovo Ospedale
dei Bambini): per aspetti diversi, tutto ha fatto la differenza nella
vita delle persone.

Un anno fa tutti i Reparti pediatrici dell’Ospedale di Parma sono
stati trasferiti nel Nuovo Ospedale dei Bambini: il coronamento
di un sogno (un intero Ospedale pensato e realizzato a misura di
Bambino con il concetto della gradualita della cura) ha portato
con sé tutte le difficolta dei cambiamenti epocali e noi abbiamo
“fotografato” il momento cosi, proprio un anno fa.

“La nostra attenzione é soprattutto rivolta all’Ospedale dei Bambini
di Parma, in particolare al nostro Reparto, che da poco vive ap-
punto nel Nuovo Ospedale dei Bambini: un cambiamento epocale
che comporta grandi difficolta. La nostra attenzione primaria e al
modello di assistenza globale che deve continuare nel nuovo Ospe-
dale e che necessita di una “Grande squadra”, intorno al Bambino

...fare la differenza nella vita

ricoverato. Un “Grande Squadra” che lo aiuta a mettere a segno
il punto della vittoria: ci sono i Medici, gli Infermieri, gli Ausiliari,
gli Insegnanti, i Volontari, le Istituzioni, le Imprese e tutti coloro,
nella societa, che decidono di dedicare a lui un’iniziativa, un evento
sportivo e ..., é proprio il caso di dire, chi pit ne ha piti ne metta...
Tra i componenti della “Grande Squadra”, giorno dopo giorno,
anno dopo anno, si erano creati e consolidati nel vecchio reparto
i legami della solidarieta: mattoni invisibili molto forti: nessuna
“ruspa” e nessun cambiamento epocale potra demolire la “Grande
Squadra”, se tutti i suoi componenti continueranno a persequire lo
stesso risultato, ognuno con il proprio ruolo.

Ma il sistema & messo a dura prova da questo cambiamento epo-
cale e da questo momento storico!

Lo sforzo maggiore &, e sara, quello dei medici e del personale
del reparto: dovranno cambiare il “terreno di gioco” e, ancora una
volta, non faranno pesare i loro problemi ai giovani in cura ed alle
famiglie, ma gli altri componenti della “Grande Squadra” dovran-
no aiutarli e sostenerli, perché i bambini e le famiglie non devono
avere problemi ulteriori, oltre a quelli che le malattie e le cure, ine-
vitabilmente, presentano.”

Nell’anno trascorso tutte le criticita che si prevedevano si sono con-
cretizzate nella loro “durezza”: le difficolta degli operatori si sono
sommate alla spending review ed agli inevitabili cambi generazio-
nali che paiono concentrarsi in modo particolare in questi ultimi
mesi. Anche la Grande Squadra sembra meno coesa.....

Grande é la nostra preoccupazione per il futuro, un futuro anche
molto immediato! Che fare? Come non disperdere tanta storia che
é riuscita a fare la differenza nella vita delle persone? Come
non pensare ai disagi di tutti i bambini dell’Ospedale dei Bambini,
indipendentemente dalla causa del disagio e dalla malattia?

In ogni momento della nostra Storia abbiamo cercato di fare o di
dare ci® che mancava alla struttura pubblica per fare la differen-
za nella vita delle persone: ora che cosa manca essenzialmente?

L'impressione & che manchino nella societa in genere proprio le
Persone con la P maiuscola, consapevoli del proprio ruolo e capaci
di organizzare e prendere decisioni.

Con la speranza di avere un’impressione errata, mettiamo in cam-

po le risorse economiche e personali di cui siamo capaci e concen-
triamo la progettazione della nostra attivita su questo obiettivo:
fare la differenza nella vita dei giovani ricoverati nell'Ospedale
di Parma, facilitando i percorsi di cura, favorendo I'attivita del per-
sonale sanitario, sostenendo la ricerca clinica.

Come sappiamo bene porsi degli obiettivi non significa avere la cer-
tezza di raggiungerli, ma abbiamo imparato nella nostra lunga sto-
ria di emozioni, per le infinte occasioni di condivisione di momenti
sereni e di momenti difficili con Marta, Alice, Marco, Massimo.... a
continuare a crescere per essere sempre pill capaci di aiuto e a co-
struire giorno per giorno il cammino al loro fianco, senza farci spa-
ventare dalle difficolta, che ci sono, ma che sono difficolta sempre
minori di quelle di chi vive momenti difficili per malattie complesse.
Come sapremo, dal nostro 30° anno di vita in poi, fare ancora la
differenza nella vita dei nostri LORO? Ascoltando ed imparando
da Loro, come sempre, ma certamente non raggiungeremo al-
cun risultato se saremo soli, se non avremo ancora tanti Amici
che nella societa scelgono Noi per Loro come mezzo per fare la
differenza nella vita di Luca, Andrea, Giovanni, Daniel...

Nella Capretti
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Noi per Loro raggiungera il suo 30° anno dalla fondazione il 17 dicem-
bre 2014; per festeggiare il traguardo, |’Associazione riunisce tutti gli
elementi della propria esistenza e della propria storia il 28 settembre
all’Antica Corte di Giarola: una intera giornata per ricordare e ringrazia-
re tutta la collettivita che sostiene, attraverso Noi per Loro, i bambini
ed i ragazzi colpiti da gravi malattie, per stare insieme giocando, per
sognare e ascoltare buona musica con il Concertone serale.

da zero a trenta

il MATTINO

Non tutto del bambino malato € malato
[Giancarlo I1zzi]

Incontro conferenza

10,30 - 11,00 Arrivo e accoglienza partecipanti

11,00 Saluti e apertura incontro
presenta la mattinata Marco Dalcielo.
Intervengono:
- Giancarlo Izzi, che tra I'altro ci parlera della
nascita e della storia di Noi per Loro
- Nella Capretti che tra I'altro ci parlera del
presente di Noi per Loro
- Testimonianze varie che tra l'altro ci parleranno
del futuro di Noi per Loro.
Durante l'incontro verranno letti e interpretati
“scritti” dei bambini e delle famiglie raccolti nei
trent’anni di storia.

12,15 Presentazione della Mappa dei 30 anni di Noi per
Loro con consegna in anteprima della stessa a
tutti gli intervenuti.

12,30 Al termine previsto un aperitivo per salutarsi in
un momento conviviale.

Saremo lieti di accogliervi lungo la via di accesso all'incontro
conferenza con una piccola mostra che raffigura la storia dei 30
anni di Noi per Loro e un pannello per apporre un tratto scritto
della vostra presenza nella giornata.

In contemporanea sara attivo un servizio di intrattenimento
bambini piccoli e grandi durante tutta la giornata.

. SUSSlDlARlE-m
EMOZION! "’°’°z{7ri, il pubblico
il passato, il presente il privato
e il futuro VOGLlA -
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diritto della persond

da zero a trenta

il POMERIGGIO

Il Tesoro di Noi per Loro
Dalle ore 15,00 alle 18,00

1) Caccia al Tesoro

A partire dalle ore 15,00 si
svolgera una grande caccia al
tesoro a squadre.

| partecipanti dovranno
superare prove di intelligenza,
indovinelli e usare tutto
I'intuito per trovare gli indizi
che porteranno al Tesoro di
Noi per Loro.

Il campo d’azione sara l'intera Corte di Giarola e le zone limitrofe
del Parco del Taro. [Raccomandiamo scarpe comode, cappellino e
tanto ingegno per grandi e piccini]

2) Il palloncino dei desideri
Quando un partecipante alla festa
di Noi per Loro supera una prova dei
vari giochi e della caccia al tesoro
riceve un“super buono” per andare
nell'angolo dei desideri dove potra
scrivere il suo sogno su un biglietto
magico che verra arrotolato e legato
ad un palloncino. Il sognatore ricevera
il palloncino con il proprio desiderio
che affidera al cielo facendolo volare via. Sara un pomeriggio
pieno di desideri in volo...:)

3) FantaBimbo

Tu chi vuoi essere? Un
Supereoe? Un fumetto?
Un mostro? Un grande
calciatore? Bene! Anzi
benissimo. Durante la festa
di Noi per Loro sarai chi
vorrai.

Per i piccini ma anche per

i grandi verra scattata la
foto grazie al FantaBimbo
e verra stampato e spedito
in email e postato su Facebook il personaggio fantastico che sei
diventato. Per tutti sara un bel ricordo di una giornata sorridente.
Scegli, scatta, stampa, posta e divertiti con il FantaBimbo.

da zero a trenta @noiperloro

Per raccontare trent’anni in un giorno sono previste iniziative ed attivita
che racchiudono i valori ed il modo di essere e di agire di Noi per Loro.
La riflessione ed il ricordo: Incontro conferenza dalle ore 11 alle ore
12,30

La condivisione del gioco e del sogno: il pomeriggio intrattenimen-
to con caccia al tesoro, lancio di palloncini e fantabimbo.

La raccolta fondi: il Concertone serale con ingresso ad offerta si esibi-
ranno i gruppi MA NOI NO - DOUBLE SHOT Acoustic Duo - Francesco
Ottani e Hazel - 4TH AWAY - Piunz - Electric Chickens Band - Posto
blocco 19 - Air Raid Sirens e ci concedera un'intervista Paolo Schianchi.
Tutti i musicisti si esibiscono gratuitamente.
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Volontari di Noi per Loro “in azione”

lo sono volontario 4:
formazione continua dei volontari

Nei suoi quasi 30 anni di storia Noi per Loro ha cercato di fare o di
dare cid che mancava alla struttura pubblica per fare la differenza
nella vita delle persone.

Ogni azione intrapresa da Noi per Loro si basa su riflessioni, analisi e
decisioni. Analizzando questo momento storico abbiamo chiaro che
i disagi della malattia si aggiungono spesso a situazioni gia difficili
per la crisi economica e per il mutamento dei valori della societa.

Il sistema dei Soggetti istituzionali e sussidiari & troppo frammen-
tato e manca di un connettore che razionalizzi e dia garanzie su
tutti i passaggi che interessano un bambino che deve ricorrere alle
cure del reparto di Oncoematologia e di altre specialita dell’Ospe-
dale dei Bambini di Parma.

I soggetti Istituzionali che operano sul territorio dentro e fuoril'o-
spedale sono numerosi e se possiamo affermare che esiste, sep-
pur migliorabile, il collegamento tra loro sotto il profilo sanitario
possiamo altresi affermare che sotto il profilo dei processi a corre-
do, piu sociali che sanitari, risulta essere deficitario o inesistente.
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Un aspetto non rinunciabile & quello di considerare come qualita
necessaria per un buon servizio ai bambini e alle famiglie I'allon-
tanamento dalla malattia e il ritorno alla vita non ospedalizzata.
L'assistenza globale che a Parma viene attuata da anni nel Repar-
to di Pediatria ed oncoematologia e che Noi per Loro ha “sposato
appieno”, prevede che molti soggetti concorrano ad un obietti-
vo, quasi alla creazione di una vera e propria comunita solidale a
fianco del bambino e della sua famiglia.

Noi per Loro vuole fare la propria parte!

Per prepararsi a farlo nel modo migliore ha deciso di  approfondire
I'analisi dei percorsi di cura e di assistenza nel corso “lo sono Volon-
tario 4" vogliamo capire come si puo fare la differenza nella vita dei
giovani ricoverati nell'Ospedale di Parma, facilitando i percorsi di cura.
Un’altra sfida per continuare a crescere per essere sempre piu
capaci di aiuto.
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La speranza e la prevenzione

O FiaGop

AL VIA LA CAMPAGNA “NON C’E UN PERCHE”
FINALIZZATA A SENSIBILIZZARE
L'OPINIONE PUBBLICA SUL TEMA DEL CANCRO NELL'ADOLESCENZA E
SULLIMPORTANZA DELLA DIAGNOSI PRECOCE

Grazie a te che c’eri quando, dal 1984 ad oggi,
abbiamo avuto bisogno di te!
Grazie a te che ci sei e ci sarai, perché le nostre
sfide continuano ed abbiamo bisogno del tuo aiuto!

Grazie a tutti coloro che con la loro generosita ci permettono di migliorare la qualita della vita dei bambini
del reparto di Pediatria e Oncoematologia dell'Ospedale di Parma. Grazie anche a tutti i donatori di sangue
e di midollo osseo che con il loro nobile gesto mantengono vive le speranze dei piccoli pazienti e possibili
gli interventi del personale medico.

LA CAMPAGNA E ORGANIZZATA DA FIAGOP Onlus,
Federazione Nazionale delle Associazioni di Genitori di Bambini e Adolescenti
che hanno contratto Tumori o Leucemie
IN COLLABORAZIONE CON AIEOP,

Associazione Italiana Ematologia Oncologia Pediatrica
E DA AVVIO AL “PROGETTO SIAMO”

Ci PUOI aiutare in diversi modi: con le idee, con i progetti, con |'amicizia, con il coinvolgimento della cittadinanza, raccontando
la nostra storia ai giovani, con il 5 x mille tuo e dei tuoi amici e con le donazioni. Le donazioni possono essere effettuate tramite:
e versamenti su ¢/c postale n. 10869436
* bonifici bancari IBAN IT 66 Y 06230 12710 0000 10516818

Cariparma Credit Agricole Ag. 10
e assegni bancari o postali intestati a Noi per Loro Onlus
* assegni circolari intestati a Noi per Loro Onlus

Societa ltaliana Adolescenti con Malattie Oncoematologiche,
PROGETTO NAZIONALE DEDICATO AGLI ADOLESCENTI MALATI DI TUMORE

-- le persone possono detrarre dall'imposta lorda il 26% dell'importo delle donazioni effettuate alle o.n.l.u.s. (fino ad un massimo di euro
2.065,83 - art. 15, comma 1 lettera i bis del DPR 917/86)

-- le imprese possono dedurre dal reddito di impresa I'importo delle donazioni effettuate alle o.n.l.u.s. per un importo non superiore a euro
2.065,83 0 al 2% del reddito di impresa dichiarato (art. 100, comma 2 lettera h del DPR 917/86)

-- le persone e le imprese possono dedurre dal reddito le donazioni ai sensi del DL 14/3/05 n. 35 art. 14
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SCELIA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELLIRPEF {in caso di scelia FIRMARE in UND degli spozi solfesionti)

"Una campagna di prevenzione su un tema molto delicato
per adolescenti e famiglie”
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- tuazione di e s inioni possibili. s a1 91210171 4619019 48 Codobuccedd ||l )]
tiamo sulla situazione di molte malattie, sia come guarigioni possibili, sia come | Eaeiciors fommmsclel busnelicisric [ovariteckel

qualita della vita e la confrontiamo quella di 30 anni fa, ci accorgiamo che molte
realta odierne 30 anni fa erano solo una speranza lontana e forse nemmeno
questa. | risultati sono raggiunti grazie alla ricerca, ai progressi della medicina ed
al progresso tecnologico, progressi che non si arrestano: coltiviamo cosi la spe-
ranza della guarigione possibile per tutti, consapevoli del fatto che ogni giorno,
passo dopo passo, questa speranza diventa realta per qualche persona in piu.

PER OGNI GENEROSO ATTO D’AMORE UN GRAZIE DI CUORE

E quanto mai opportuno alimentare e condividere la speranza di che vive mo-
menti difficili, perché I'attesa fiduciosa nel domani aiuta a vivere meglio I'oggi e
spesso non e un'attesa vana, ma realizzabile.

Nella

AVVISO IMPORTANTE A TUTTI | GENITORI E Al NOSTRI SOSTENITORI
Diffidate di persone sconosciute che domandano denaro presentandosi di persona
o al telefono a nostro nome. L'associazione “Noi per Loro” non raccoglie contributi
in questo modo.
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