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In prossimita del 25° compleanno, vogliamo fare una riflessione
su noi stessi, sul nostro modo di essere volontari.

Dobbiamo chiederci, per iniziare, chi & “il volontario” e ricordio-
mo che la nostra Costituzione all'art. 4 recita: ogni cittadino ha
il dovere di svolgere, secondo le proprie possibilita e la pro-
pria scelfa, un’aftivitd o una funzione che concorra al progresso
materiale o spirituale della sociefa.

A volte dimentichiamo che svolgere I'affivita o la funzione nelle
quali tutti noi cittadini siamo impegnati sia un dovere e che il
nostro unico obieftivo deve essere quello di concorrere, cioé
correre insieme, al progresso materiale o spirituale della societd.
la Costituzione, quindi, ci dice quale deve essere il ruolo del
volontario: di co||obor02|one di cooperazione.

E difficile, perd conciliare questo principio con I'impulso, la vor
glia di fare del volontario che vede, nel nostro caso, problemi
seri di salute dei bambini, perché & doloroso vedere la loro
sofferenza: si vorrebbe frovare “il luminare” per la specifica pa-
tologia, quello che piu lontano &, meglio &. Il volontario vorreb-
be assistere, stare vicino, al bambino per cogliere il suo sorriso
in un momento di felicita. Il volontario vorrebbe protestare, con
orgoglio, con la Pubblica Amministrazione, che non mette rapi-
damente a disposizione tutto il necessario agli operatori ed alla
famiglia.

Sarebbe molto gratificante, per il volontario, poter risolvere con
pochi inferventi, quando ha tfempo e quando gli & comodo, tutti
i problemi: cio lo farebbe sentire buono.

Ma che cosa accadrebbe, una volta che il volontario ha esau-
rito il tempo che dedica all'aiuto degli altri, una volta che il bam-
bino, guarito dalla malattia, torna a casa, alla sua vita di tutti
i giomni, una volta che si & esaurito il suo percorso di malaftia?
E veramente stata efficace I'opera del volontario? Il volontario
avrebbe veramente motivo di sentirsi gratificato?

Sta nella sensibilita di ognuno di noi trovare I'equilibrio tra il
sentimento e la ragione, se cosl si pud dire.

Le finalita di Noi per Loro, fin dalla sua nascita, sono di soste-
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volontan di

gno, di supporto a futti coloro che gia hanno un ruolo attorno
al bambino ammalato, in modo che le difficolta e le criticita sia-
no superafe e che il percorso sia piv facile per ognuno di loro.
Quindi dobbiamo resistere all'impulso di voler risolvere tutti i
problemi (cosa che non & possibilel), non dobbiamo conside-
rarci futtologi e trovare invece un nostro modo di agire che,
come organizzazione, ci consenfa di infervenire nei modi,
nei tfempi e nelle aree nelle quali sappiamo, con realismo, di
poter essere veramente efficaci. Per questo dobbiamo e
vogliamo essere rispettosi di ogni ruolo.

Qualcuno pensa che la nostra frequentazione con |'Ospedale
ci renda “esperti” in campo medico. Non & cosi. Secondo noi,
spetta al Direttore del reparto ed ai suoi collaboratori il compito
di mettere in campo tutte le conoscenze che la scienza medica
consente loro, per far ritrovare la salute perduta al bambino. Lo
staff medico ed assistenziale viene integrato dall’assistente so-
ciale dell'Ospedale, che ha il compito di valutare tutti i percorsi
di sostegno di cui la legislazione e |'’Amministrazione pubblica
dispone ed a lei compete , cosi come ai medici, il confatto diret-
fo con i piccoli pazienti ed i genitori.

Nella realta dei fatti, I'’Associazione non & il primo soggetto con
il quale i bambini in cura e le famiglie enfrano in confatto. Van-
no in Ospedale per essere curati, quindi cercano innanzitutto i
medici, gli infermieri e |'Assistente sociale.

D'altro canto, gli operatori sanitari sanno che Noi per loro & a
disposizione per qualsiasi emergenza. Per fare un esempio: se
arriva un bambino da ricoverare in modo non previsto, quindi
che non ha nulla con se, non ha a disposizione il pigiama e le
panfofole, ecc. provwediamo noi; se c'é necessita di un allog-
gio, prowediamo noi.

Noi non vogliamo entrare ad ogni costo nella vita dei bambini
ricoverati e delle loro famiglie, anche se con il buon proposito di
non farli sentire soli, ma vogliamo “esserci” se e quando hanno
bisogno di noi.

Mettiomo a disposizione servizi che rispondono a bisogni redli
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Noi per Loro

ed organizziamo iniziative di socializzazione, per il piacere di
passare del tempo con loro, ma loro non sono obbligati a par-
fecipare, se non ne sentono |'esigenza.

Tutta la nostra affivitd &, di conseguenza, programmata e svi-
luppata per aree di intervento che corrispondono ai “sostegni”
che vogliamo dare. Ed i sostegni che vogliamo dare possono
diventare concreti solo rimanendo vicini, solo accompagnando,
restando al fianco di tutti i soggetti coinvolti.

Il nostro accompagnamento non & motivato dal fatto che noi sap-
piamo che cosa occorre fare in ogni occasione e loro no, ma
& per ascoliare e cercare di capire insieme che cosa & utile per
rendere efficace la loro azione, nel caso degli operatori, o il loro
quotidiano pit leggero, nel caso dei bambini e delle loro famiglie.
| nostri interventi partono dalla lefiura della realta, per capire
quale & la situazione e quali sono i reali bisogni di ogni singola
vicenda.

La realtar di ogni famiglia il cui figlio viene colpito da una grave
malattia & veramente sconvolgente: gid il primo motivo per cui il
bambino viene porfato in Ospedale & un atto traumatico per ognu-
no e per |'equilibrio familiare: la famiglia entfra in contatto con una
struttura ospedaliera che ha regole e modalitd operative e diver
se da quelle della convivenza sociale familiare, spesso la strutiu-
ra ospedaliera & lontana dalla propria cittd, a volte dal proprio
paese, nascono frequentemente difficolt economiche e proble-
mi nella gestione dei familiari: pensiamo ai fratelli, ad esempio.
Preso affo di questa complessa realid ci chiediomo: che cosa
possiamo fare come Associazione? Quale principio deve gui-
dare le nostre azioni®

Il fatto cerfo & che la famiglia c'e prima della malattia,
c'e durante la malattia e ci sard doepe la malattia, una volia
raggiunta la guarigione.

Se nel periodo di malattia la famiglia enfra in crisi, bisogna
cercare il motivo della crisi e risolvere quel problema, affinché
lo famiglia rimanga autonoma, anche durante la
malattia.

Ecco dunque l'obiettivo che vogliamo perseguire con forza;
offrendo solidarietd al nucleo familiare, facendo con esso un
percorso che si sviluppa nel fempo e con il tempo si solidifi-
ca e di sostanzia, ma senza vincoli preordinati. Non vogliamo
che questo percorso si sviluppi in funzione di esigenze esterne
alla famiglia (per rispettare le aspirazioni dell'associazione o
dell'ospedale o di parti della societd), che possono ostacolare
o rendere ancor piv difficile seguire gli usi e i costumi della fami-
glia, che rappresentano lo strumento forte di “normalizzazione”
della vita famigliare in un momento - la malattia grave del figlio
- che non ha nulla di “normale”.

Abbiamo imparato a non “imporre” le nostre scelfe, mettendoci
invece a disposizione nelle tante occasioni di incontro in ami-
cizia, per cio di cui la famiglia ha necessita, dalle  piccole
situazioni - quale pud essere la festa di compleanno del figlio,
come alla drammatica vicende “attorno” alle tradizioni funebri.
| volontari di Noi per Loro costruiscono giorno per giomo il per
corso a fianco dei giovani colpiti da gravi malattie e delle loro
famiglie, adeguando la loro organizzazione alle necessita.
Ogni contributo all'organizzazione & indispensabile per dare
risposte concrefe ai bisogni dei nostri ragazzi: pud sembrare
di poco conto affrancare le buste per I'invito ad un convegno,
pud sembrare di poco conto fare una torta, pud sembrare di
poco conto partecipare alle attivitar di raccolta fondi (i cosiddetti
banchetti), pud sembrare di poco conto partecipare ai lavori di
segreteria o di amministrazione, ma in realtd ogni fassello del
mosaico ha un'enorme importanza per il risultato finale.

Ma sard importante per i nostii ragazzi i volontario che
verra, che avra voglia di camminare con noi, portando la sua
amicizia, le sue idee: un nuovo tassello al mosaico. Cio che ri-
ceverd in cambio sard la forza dei nostri ragazzi, i nostri LORO,
per i quali vale veramente la pena di essere volontari per fare. ..
cio che sara utile a loro.

E un bel modo di arricchirsi!
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e una volta In foresta dei giganti. Nessuno conoscevn il perché i uesto rome: i raccontava che in un tempo ancora pits

lortano fosse abitata da gigantesse e giganti dai lunghissim, capelli biondi,timidi e soliari, amanti del silenzio. In breve fenmpo,

perd, il frastuono degli womini Ii aveva fatti scappare e nessyume. sapeva it dov'erano finiti. O forse i giganti erano proprio gl

alberi, cosi alti e maestosi che gli occhi restavano incantati el seguire quei rami che salivano a toccare {l cielo,

Qi poi trovare insieme piante di montagna e di mare” afformapn cqn 0rgoglio il padre di Valentina quando passeggiaon con

I famiglia, “per questo molt studiosi stanno analizzando gueets ampremues

o preferito ¢ il grande carrubo” puntualizzaon subito a mamm +per abbracciare il suo tronco ci vogliono quattro adulti;
i di i altro, che poi si uniscono e ondulano verso I'alko; ad i certe punto

Jormano un grande ombrello che con eleganza lascia pendere Io oy Joglic ¢ i suo frutti”. Ma Nicola, il figlio pi piccolo, mbatte-

Era strano, vero? Eppure faggi, abeti, querce, castagn, carphi, cucalipti,pini marittini, ulivi convivevano rigogliosamente

in questo spazio vastissimo costituito da colline digradant;, anpie radure, pendii scoscesi, giri i montagnole, valiate fioite
Fatto sta che questo era un luogo amato da ognt tipo di persorss wg sopratiutto i bambini si divertivano, perché solo I} poteoano
giocare a nascondino come volevana loro. Ogni tronco cav, e fapo iochi, diventava uno spazio personale, sacro e intolabile
dove nessuno poteva essere catturato, qualunque tipo di caftivg " ~ bandito o pirata, o perfino una strega malefica

Un pomeriggio Matteo, che si era nascosto dietro una siepe di biancospino, fu cost affascinato da un piccolo riflesso argenteo
vagante, che chiamo gli altri,

“ Guardate!” esclamo. “Una luce che si muove! Cosa sara?”

1 gruppo dei nove amici segui I'efetto luminoso. La goccia di uce saltellava rapida qua e e i ragazzi si divertivano un mondo
a rincorrerla; quando credevano di averla acchiappata, lei or i lontana e i aspettava. Nessuno di loro, perd, si ern accopty e
i erano allontanati troppo dal loro campo abitualy cd crano oot 1 una boscaglia fitta, per nulla frequientata,

La goccin mandava bagliori violacei e verdastri, di tanto in ity camgpar forma e velocits, finché i ragazzi la raggiunsero.
“Presa!” gridarono, calpestandola tutti insieme e nel medesimo istante un brivido di freddo i percorse dai piedi alla testa. Istin-
tivamente si strinsero forte,

“Oh!” fece Rachele. “Tenetemi, mi gira la testal”

Troppo tardi. Il terreno vacilly e tutti caddero, rotolando a gran velocit lungo un pendio. Finirono in uno spiazzo erboso che, a
contatto con i loro pieds, si apri e i fece precipitare in una buia cperr,

AL AL ARL” echeggio compiaciuta una grossa sagoma di luce rossiceia.“Quanti bambini hai portato oggi, schiava Tarlasi?
Vediamo: uno, due, re.... Nove ragazzini bei robusts, proprio gueli she mancavano. Ho fatto bene, dunqiie, a trasformarti in
effetto luminoso!”

La macchia di uce giro attorno alla sagoma pi volte ¢ o si Jfermo alla sua destra in attesa di ordini. I ragazz, tremavano per il
Jreddo e per Ia paura: sentivano un gocciolio sempre uguale, 1n mon capivano da dove provenisse, perché la caverna era avolta
dall'oscurita; qua e la s intravedevano sagome di Tuce apseiceny ¢ forme e dimensioni diverse che 51 in continuazi

pe. Rachele si al20 in piedi per prima e chiamd gli altri che, scosst dulln sus voce, ripresero coraggio; per un attimo nella spelon-
ca risuonarono i loro nomi: Francesco! Piter! Giulia! Virginia! Alexsupeiro) Matieo! Margherita! Rachele! Giovannil

St erano ritati e i stringevano gli uni agli altyi, con s cntenss domande i testa; i chi erano prigionier?... E per quale
n Y proprio loro?...




ompagni di viaggio

Il periodo di cura delle malattie tumorali e del sangue, purtrop-
po , & lungo e difficile: in tutfo questo periodo |'Associazione
& vicina ai bambini ed alle loro famiglie ed & vicina ai medici
affinché abbiano a disposizione gli strumenti pit efficaci e
siano agevolati nella loro attivita di formazione.

Quando una malattia molto grave colpisce un bambino, tutto il
mondo inforno a lui cambia improvvisamente, la famiglia “va
in crisi”, "saltano” i punti di riferimento. La famiglia & il nucleo
nel quale il bambino nasce e cresce e, secondo noi, & fon-
damentale che la famiglia rimanga autonoma, ma sappiamo
anche che deve essere supportata ed accompagnata, in un
percorso complesso come quello della cura della malattia dei
figl. La famiglia, infafti, c'& prima della malaftia, c'& durante
la cura e ci sard dopo la malattia. Per questi motivi I'Asso-
ciazione mantiene un atteggiamento di grande rispetto per
la famiglia nella sua integrita, sostenendo il nucleo familiare,
appunto nel suo complesso. Il rispetto e la discrezione con
le quali operiamo, potrebbero dare 'impressione della nostra
lonfananza da quelli che noi definiamo i nostri LORO, in realta
noi ci senfiamo molto vicini a loro: per noi stare vicini significa
fare qualcosa per LORO e con LORO.

Fare feste con loro in reparto e fuori, realizzare manifestazioni
per loro fuori dal reparto: incontri sportivi, gite, occasioni du-
rante le quali i ragazzi possono sentirsi meno malati, possano
vivere momenti di felicitd, come awviene per ogni aliro bambi-
no o ragazzo.

Li accompagniamo spesso in gite verso mete pit o meno vici-
ne, a volte in luoghi nei quali non & facile accedere.

Tanti amici, ora, in cittd ed in provincia occo|gono i nostri

ragazzi, con quo|che precauzione, ma con tanta amicizia, in
occasioni di svago e di ascolto. Nello scorso mese di febbra-
io, il "teppista” (nel senso di autista TEP] Antonio Pensieri, che
oggi & “grande” amico di Noi per loro, ma sopratiutto dei
"nostri” ragazzi, con un preawiso di poche ore, si & impegno-
fo per due giomi e ci ha accompagnati a S. Remo: alcuni
nostri ragazzi hanno realizzato un filmato in cui si sono esibiti
in canfo, recitazione, coreografie del tutto particolari: il filmato
ha partecipato ad un concorso internazionale ed ha avuto due
"menzioni speciali”. Con Antonio alla guida, abbiamo accom-
pagnato i ragazzi a “ritirare” i meritatissimi premi. Sono stati
due giorni veramente splendidi. Sappiomo che ad Antonio
non piace essere chiamafto “autista” e siamo in effetti d'ac-
cordo: lui non ha solo guidato il pullman, ha condiviso ogni
momento piacevole ed ogni difficolta. Quella gita & stafa la
prima dell'anno 2009, ma ne sono seguite alire ed il legame
con tutti “gli autisti” che ci hanno accompagnato & diventato
veramente forfe. Siamo certi che anche i teppisti, dopo aver
conosciuto i nostri “loro” condividono la nostra grande  gioia
nel guardare questi bambini e questi ragazzi far festa e fare
esperienze nuove, molto divertenti.

E grande la gioia ed il piacere che vediamo sui loro volti, un
po' pallidi, magari con i capelli radi per le terapie che stanno
facendo, dai movimenti a volte incerti, ma il loro animo, i loro
desideri, come le speranze, sono come quelle di ogni ragaz-
zo. Sono desideri che a noi sembrano grandi come il loro
coraggio ad andare avanti nelle difficoltar che la vita ha loro
posto davanti, senza perdersi d'animo di fronte alle terapie,
talvolta difficili da sopportare, con deferminazione e voglia di
vincere la malattia, senza cedere alla voglia di fuggire e non
combattere, fiduciosi che domani sard meglio.

Noi, di Noi per loro, siamo felici di stare vicini a LORO,
per non farli sentire soli, come avviene fra gli amici veri, che
quando c'& bisogno sono al nostro fianco, lieti di fare festa,
ma senza farsi spaventare se ci sono lacrime da condividere e
sappiamo di avere anche i “teppisti” con noi.

Nella Capretti




Il disegno e

i bambini in ospedale.

E consuetudine guardare i disegni dei bambini pid con il cuore
che con la testa. Owvero, li guardiomo pit come espressione
dell'affetto che abbiamo verso di loro, specie se sono i nostri figl,
che come documenti di unespressivita emozionale importante o
come peculiare modo dei bambini di colloquiare con il mondo
degli adulti. E cosi facendo ci lasciamo sfuggire molte occasioni
per comprendere |'affascinante mondo che li confraddistingue.
Il disegno & spesso usafo in ospedale per impegnarli - con
poca fatica da parte nostfra - in attivita che non creano soverchi
problemi all'organizzazione ospedaliera. E ancora una volta,
perdiamo |'opportunita di capire quanto ricco sia il momento
di creazione artistica che il bambino realizza nel disegno, e
rimaniamo incapaci di comprendere il suo sconfinato mondo di
emozioni e di relazioni.

Anche il significato vero dell'ospedale ormai sfugge a questa
nostra Societd, che nega il dolore e le difficolta della vita e ha
creato un mondo illusorio di felicita e di edonismo senza tem-
po. Lospedale & divenuto qualcosa di “aliro” dal mondo reale,
framutato in un luogo di nequizie e di disvalori per eccellenza.
E vissuto pid che alro come “prestazionificio” [se mi concede-
fe quest'orribile neclogismo), owero posto nel quale si fanno
grandi numeri di esami, indipendentemente dalla loro significa-
fo clinico e dalla loro utilitr per il paziente, ma per assecondare

le richieste del “clienfe” (non si osa piv definirlo “malafo”l), con
aftenzione spasmodica alle regole burocratiche e pib preoccu-
pati dei tempi di erogazione che della qualita dell'esecuzione,
con |'unica preoccupazione di evitare liste d'affesa. Basta la
parola “ospedale” per creare un alone che ottenebra ogni altro
valore, permeando tutto di dolore, di desolazione e di sofferen-
za, con la malaftia come unico personaggio in primo piano. E
la malattia sovrasta qualsiasi alira e diversa sensazione, rende
opaca ogni esperienza e la riveste di ansia, di poure, di fer
rore falvolta, impedendo di vedere quanto c'é al di softo e al
di l& della malattia stessa. Ogni considerazione sull'vomo che
soffre, ogni pensiero sul valore dell'esperienza, sul significato
della prova da superare per crescere non viene vista e neppure
pensata. Noi abbiamo un concetto molto diverso di ospedale.
Per noi 'ospedale & un luogo speciale e privilegiato nel quale
vite con sforie singole e irripetibili, imprevedibilmente, si frovano
a fare un percorso parallelo per un fempo piv o meno lungo,
pit o meno felice, piv o meno soddisfacente e incontrano altre
vite, quelle dei sanifari, che cercano come posso e per il tempo
che possono, di aiutarli a riacquistare la salute perduta. Sono
medici, infermieri e fanti altri dipendenti ospedalieri, la cui vita si
srofola nel tempo, nell'incontro di tante vite e tante storie, spesso
non molio diverse dalla sua e pertanto sofferta e difficile, con




speranze disattese e con delusioni, un po’ come ¢ la vita di tutti.
Poi queste storie torneranno a tracciare il loro cammino vicino
o lontano dal nostro ospedale, portando con sé perd il calore,
la sofferenza o i disvalori che I'esperienza ospedaliera ha lo-
sciato. Non ci sono molti alfri posti che, ogni giorno, offrono la
possibilita di vivere momenti di inusuale infensita, che compren-
de ogni opposto: dalla felicitd ineguagliabile di una nascita
o alla morte in desolante solitudine, da situazioni di indicibile
meschinitd a momenti di amore e di sensibilita senza confronti,
che ci lasciano stupefatti. Lospedale & il luogo dell'Uomo per
eccellenza, non dell'apparenza o dell'appartenenza. la malat-
tia, e l'ospedale con essa, e soprattutio una malattia del proprio
figlio, rappresenta spesso il time out della vita: una cisura spa-
ventevole del proprio quotidiano, un momento di sospensione
improwviso dagli impegni correnti, dagli affanni quotidiani, dal-
la consuetudine rassicurante per farci precipitare rovinosamente
verso i bisogni profondi dell'vomo, le domande originali sull'es-
sere, sul presente e sul futuro, personale e dei propri cari.

Noi possiomo festimoniare tuti i giomi che, in ospedale,
quest'Uomo c'¢, ed & presente anche se non lo si vuole cercare.
C'é con la sua realtdr, con i suoi valori, con il suo modo di testi-
moniare che la persona & piv grande dell'esperienza dolorosa
e della malattia, ma ¢’é anche con i suoi limiti.

Ed & a quest'Uomo - che noi chiamiamo Bambino - abbiomo
voluto dare la nostra attenzione con il motto che contraddistin-
gue il nostro reparto: “Non tutto del bambino malato, & malato”.
Non c¢'& solo la malattia in ospedale. C'e la persona che soffre
per una malaftia. Alla malattia noi medici e infermieri dobbia-
mo dare risposte tecnicamente e scientificamente elevate per
contrastarla efficacemente e possibilmente per offenerne la gua-
rigione. Impegno non da poco questo di realizzare tutto quan-
to la Scienza medica mette a disposizione per le ferapie, ma
poco varrebbe se non presfassimo attenzione anche al resto:
alla persona e al suo mondo, ricco di emozioni e di preoccupa-

Condividendo il pensiero del Dott. Giancarlo Izzi, Noi per loro ha,
con molio piacere, accolio la proposta degli amici di “Giocamico”
ed in particolare la ricerca della dott.ssa Barbara Ghinelli, che gui-
data dal prof. Gian luca Barbieri della Facoltar di Psicologia della
nostra Universitd, ha avuto l'idea di raccogliere i disegni che i bambi-
ni realizzano durante il periodo di ricovero in ospedale e ne ha fato
la sua tesi di laurea. Da qui & nata l'idea di una giomata di studi. Al
professori di grande competenza si sono fatti volentieri coinvolgere ed
hanno portato ricchezza di modi e capacita di leggere |'esperienza
dei bambini. Da una giornata di studi & sicuramente derivato per ogni
partecipante un modo nuovo di vedere il bambino, e I'Ospedale dei
Bambini con esso, senza quei falsi piefismi o considerazioni precon-
cette, che descrivono i bambini ricoverati come “poveri sventurati” o
"piccoli angeli” puniti dalla malasorte, mentre il ricovero in ospedale
deve essere visto come & in realtd: un modo efficace per risolvere
un problema di salufe e quindi come situazione del tuto normale,
assolutamente compatibile con una vita reale. E speriamo con il Dott.
Izzi e con gli amici di Giocamico anche che il disegno dei bambini
possa diventare un modo condiviso di colloguio fra mondi diversi e
in qualche modo paralleli, quello del bambino e delladulio, che si
guardano con tanta simpatia, ma che non sempre riescono a frovare
un comune modo di colloguio.

zioni, di attese dilatate e di speranze agite, di paure vissute e
di soddisfazioni inaspettate, di preoccupazioni paventate e di
sogni esauditi. Ogni persona si manifesta, in ospedale, nel suo
modo singolo di sentire la malattia e sé stessi, di viverla e condi-
viderla con i suoi familiari e amici, ognuno in un modo speciale
e unico. Nell'ospedale si porfano gli aspetfti meno sociali di
noi stessi: le paure, le preoccupazioni, le ansie, le durezze dei
momenti di disperazione, ma anche i desideri, le promesse di
futuro, le illusioni e i segreti infimi della propria vifa, le inconfes-
safe preoccupazioni. In ospedale si nasce e si muore; si rifrova
la salute perduta e si recupera la vita e il proprio futuro. E per
noi, il bambino, qualunque sia la sua efd, contiene tutto questo,
pit e meglio della persona adulta.

Ecco cos'e 'ospedale e perché per noi esso & un luogo pieno
di vita, di emozioni positive o negative che siano, ma emozioni
vere. Anche dallo analisi dei disegni dei bambini emerge un
ospedale che non pud essere piu visto come luogo di dolore
soltanfo, ma spazio di vita durante il quale I'esistenza scorre
continua e la persona cresce nonosfante e — forse — grazie alle
prove e dlle difficolid legate alla malattia da superare e me-
glio di ogni parola, questi disegni, realizzati durante il ricovero,
possano testimoniare che in ospedale la loro vita continua e si
accresce di esperienza. Questo & vero perd se le asprezze del-
la vita possono essere condivise dai bambini con persone adul-
fe (genitori, sanitari e giovani adeguatamente preparate con
il progetto "Giocamico”) capaci di “vedere” e “condividere”
I'esperienza dell'ospedale. Dal nostro reparto, quindi parfe uno
stimolo: il disegno dei bambini come momento di apertura di un
dialogo tra noi adulti curanti e lui e il suo mondo, che viene da
lontano e che lo accompagnerd, dopo il periodo ospedaliero,
nella sua storia di persona che diventa adulta.

Dott. Giancarlo Izzi
Direttore Pediatfria ed Oncoematologia
Ospedale Maggiore Parma
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Cari donatori di sangue,

vorrei nuovamente rivolgermi a Voi per continuare a manifestarvi
la gratitudine che la societd vi deve.

Prendo spunto da una frase scelta da qualcuno di Voi per fare,
insieme, considerazioni che ritengo importanti:

La vera felicitd del dono

é futfa nelirnaginazione
della felicitd del destinatario

E vero, il donatore pud solo immaginare I'effetio del suo gesto,
perché lui non sa chi sard il destinatario di quella parte del suo
corpo raccolta nella sacca che le abili mani degli operatori
efichettano, sigillano, frasportano al Cenfro Trasfusionale. Poi
che cosa succede? Forse non tutti conoscono il percorso che il
sangue fa dall'arrivo al centro frasfusionale, le lavorazioni che
subisce, i diversi traftamenti dei componenti del sangue.

Non e di questo, pero, che poird parlarvi, perché non ne ho le
competenze.

NI PER

Ancora oggi la parola “tumo-

re” incute paura, soprat

futto se la malattia

colpisce un bambi-

no. Trent'anni fa le

malattie tumorali davano pochissime possi-

bilita di vita a chi ne era colpito. Nei primi anni ‘80 alcuni bambini

iniziano a soprawvivere e i Medici della Pediatria di Parma sviluppano

un nuovo progetto, per dare loro speranza e futuro, attraverso “I'assi-

stenza globale”, che tiene presente i molti aspetti della vita e non solo,

la cura della malattia.

Il 17 dicembre 1984 nasce “Noi Per Loro”, per volonia di un gruppo

di genitori che decide di affi ancare i Medici nell'assistenza globale,

per aiufare i bambini a superare il difficile periodo delle cure, per alle-

viare le loro sofferenze e per programmare il loro rientro nella societd.

| primi passi sono diffi cili, ma forte & la deferminazione nel cercare un
percorso solidale: aiuti concreti alle famiglie.

1984-1989: LE ORIGINI

Lettera ai don:

lo posso, invece, testimoniare quale & I'effetto del dono del san-
gue su chi lo riceve, posso rendere piv concrefe le vostre imma-
ginazioni e posso, gia da ora, dirvi che il vostro dono non porta
solo la felicita al destinatario, porta molto di piv, porta la vifa.
Uno degli slogan dei donatori di sangue é: il san-
gue é vita. E verissimo, ma la mia impressione & che, menfre
lo si dice, non si capisca fino in fondo il significato della frase.
Noi dell’Associazione Noi per loro lo capiamo bene, perché
da 25 anni siamo vicini ai bambini malati di tumori e malattie
del sangue. Quando la vita c'é noi stiamo con la famiglia a
chiacchierare o a fare festa, quando la vita non c'é piv accom-
pagniamo la famiglia al sequito di una bara bianca.

Vi racconterd in breve la storia di Noi per Loro, sperando di
non annoiarvi, per parlarvi di un mondo, quello della Pedia-
tria ed Oncoematologia dell'Ospedale di Parma che, giomo
dopo giomo, da olfre 25 anni, ha sviluppato un modello di
assistenza veramente speciale. Ma mi chiedo e vi chiedo di im-
maginare, mentre raccontero, se ogni azione, ogni progresso,
ogni momento di vita sarebbe stafo possibile se non ci fossero
i donatori di sangue, che metfono a disposizione dei medici

Dal 1989 al 1992 si complefano a Parma il nuovo day hospital ed il
Reparto di degenza di oncoematologia pediafrica.

Noi Per Lloro abbraccia il concetto di centralitsy del bambino, delinea
meglio il percorso solidale ed inizia ad occuparsi di progetti piv im-
pegnafivi, in collaborazione con I'Ospedale, al quale offre il proprio
contributo, per rendere la permanenza dei

piccoli ammalati piv accogliente e dotare di tecnologie piv innovative il
reparto: dal “letto sterile”, alla "bolla”, per la preparazione dei farmaci
antitumorali.

Viene ufficializzata la prima scuola in Ospedale con la quale Noi per
Loro inizia una costante e importante collaborazione.

la fondazione della sezione di Par
ma di ADMO, [Associazione
Donatori Midollo Osseo) da

parte di alcuni soci di Noi

Per loro, & simbolo

dell'inferesse  che

I'’Associazione ha

verso la ricerca.

1990-1994: LA CENTRALITA DEL BAMBINO




itori di sangue

quella parte di sé, che permette di aggredire in modo forte la
malatiia o di sostituire il loro sangue malato e di “tenerli in vita”
in un numero di “casi” sempre maggiore.

La storia comincia il 17 dicembre 1984: nasce a Parma ['Asso-
ciazione Noi per loro, per stare a fianco del reparto di Oncoe-
matologia pediatrica dell’'Ospedale di Parma, con lo scopo di
accompagnare la famiglia e il bambino nel percorso difficile e
complesso delle malattie tumorali o che coinvolgono il sangue, ma-
lattie che negli anni ‘80 offrivano poche speranze di guarigione.
le famiglie, prima della costituzione dell’Associazione, erano
sole ad affrontare situazioni difficili, del tutto inaspettate e, nella
maggior parte dei casi, erano sole ad elaborare il lufto. Noi ci
siamo posti ['obiettivo di non lasciare soli il bambino e la sua fa-
miglia. A prima vista puo sembrare semplice, perfino owio, ma
quando si deve tradurre il tema in azioni quotidiane, ci si ac-
corge che ci sono modi e sensibilita molto diverse di svolgerlo.
['Associazione Noi per Loro ha costruito un proprio percorso per
stare vicino a queste famiglie e al bambino , ponendosi  conti-
nuamente domande, per dare risposte ai problemi reali che i nu-
clei familiari devono affrontare, problemi  che richiedono molta

Si rafforzano le collaborazioni con il Personale medico, che Noi per Loro sostiene anche
nella sua formazione e con la scucla in Ospedale. Si rafforza, sopratiutto il cammino
solidale che, concretamente, aiuta le famiglie a risolvere i piccoli/grandi problemi
quotidiani: dalle necessita impellenti per le spese piv elementari, alle diffi colta

che la lontananza dalle case d'origine pone.
Si realizza, con il Coordinamento Associazioni Area Pediatrica,

un “reparto” ospedaliero nuovo, nel quale viene svolto il Servizio di Accet
tazione nel padiglione pediatrico per bambini dalle problema- .-rlll::

fiche urgenti.

bambini con situazioni di malattia diverse.

flessibilita e disponibilita, perché non sono e non possono essere
gli stessi per tutti ed in tutti i momenti del lungo percorso di cura.
Il nostro cammino, gia all'inizio, é stato fracciato insieme con
il dott. Giancarlo Izzi, che voi a Parma conoscete bene. Da lui
abbiamo imparato che

non tutto, del barnbino wmalato,
é malafo

ed abbiamo orientato la nostra attivita verso il tipo di assistenza,
che gia negli anni ‘80, il dott. Izzi ed i suoi collaboratori hanno
sviluppato, intendendo il termine “assistenza” dal punto di vista
etimologico di: “ad —sistere”, cioé stare vicino, stare attorno, che
si concretizza con il modello di

assisfenza globale,

con il quale ci si inferessa non solo degli aspetti medici e di
tecnica assistenziale, ma anche di tutto quanto sta afforno al
bambino malato, di tutto quanto fa parte del suo mondo. la
lotta confro malattie pesanti, come sono quelle oncoematolo-

segue >>
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Si apre, quindi, per Noi per Loro il sostegno solidale anche a

Si amplia il concetto d'accoglienza e sostegno economico: sono presi
in locazione appartamenti per le famiglie di bambini ricoverati, vicini all'ospedale.

1995-1999: IL PERCORSO IN CRESCITA
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giche, & veramente dura ed i medici e i sanifari la combattono
in alleanza con i piccoli pazienti ed i genitori: medici, piccoli
pazienti e genitori non sono soli, ma insieme si preparano alle
battaglie. Quando un bambino viene ricoverato in Ospedale,
i medici devono occuparsi del “caso clinico” ed affrontare in
modo scientifico la sua malattia. Ma in effetfi, per tuffi gli adulti
coinvolti nel modello di assistenza globale, il bambino che entra
in Ospedale & Marco, Andrea, Giovanni, Alice, Maria.......
una Persona con la sua storia, con il suo mondo.
Nell'assistenza globale praticata in Pediatria ed Oncoematolo-
gia dell Ospedale di Parma sono coinvolti diversi soggetti:

* gli operatori sanitari e non della struttura ospedaliera

® la scuola in ospedale

* gli operatori ed i volontari del progetto GiocAmico

e |'Associazione Noi per Loro

Ognuno ha il proprio ruolo, la propria struttura e la propria or-
ganizzazione, ma tutti agiscono come in una grande squadra.
Vediamo che molte persone con diversi ruoli sono intorno al
bambino, ma, cari donatori il loro lavoro sarebbe inutile se “den-
tro” al bambino non ci fosse il vostro sangue, non ci fossero le

Lettera ai don:

vostre piastrine, non ci fosse il vostro plasma: siete voi che lo
fenefe in vita e permettete a tulti gli altri di operare. Nelle tante
aftivita di socializzazione che organizziamo in reparto e fuori
abbiamo modo di gioire nel guardare i bambini e ragazzi far fe-
sta e fare esperienze nuove, molio divertenti. E grande il piace-
re che vediamo sui loro volti, un po’ pallidi, magari con i capelli
radi per le terapie che stanno facendo, ma il loro animo, i loro
desideri, come le speranze sono come quelle di ogni ragazzo.
Loro riescono, pur malati, ad imparare a cantare, a ballare, a
recifare, con una maestria da far invidia ai professionisti, rega-
landoci emozioni a non finire. Ma per i nostri ragazzi & possi-
bile emozionarsi ed emozionarci solo grazie ai donatori di san-
gue: siete voi a dare ai nostri bambini la forza di venire in gita
, di indossare 'abito di camevale, di studiare con le insegnati
della Scuola in Ospedale, di cantare, di disegnare, di cercare
di fare cioeé tutto cio che fanno i coetanei che non sono malat,
siefe voi e, voglio ripeterlo, che tenete in vita i nostri bambini
per tutto il periodo della cura e date loro speranza per il futuro.
In tutto il mondo dell'Ospedale, che ho cercato di descrivervi, i
donatori sono sempre presenti, ma non si vedono......

R LORO

La maggiore consapevolezza che il percorso infrapreso & quel-
lo “giusto” e la cerfezza di non essere soli, permette la realiz-
zazione di aufentici sogni.

Nel 2000 viene inaugurato il nuovo Reparto di Oncoemato-
logia Pediatrica: progettato per rispondere alle esigenza di
assistenza globale del bambino: luogo di cura cole-

rafo e inatfeso, che non incute piv fimore.
Nel 2004 si apre la "Casa di Noi per loro”: sei
alloggi in cui la vita delle famiglie pud proseguire
nel'ombra dell'ospedale, ma libera, sostenuta e ac-

compagnata dall’Associazione.

L'impegno per la realizzazione delle “opere” non ha distolio

I'associazione dall'attenzione al bambino, alla sua famiglia, agli ope-

ratori, accogliendo anche un medico boliviano che si & venuto a formare a Parma ed attivando un accordo
con il Ministero della Salute per I'Accoglienza di bambini ammalati provenienti da alfri paesi.

2000-2004: LE GRANDI REALIZZAZIONI E LAPERTURA DEI CONFINI




itori di sangue

Per Noi per loro i donatori sono parte integrante della Grande
Squadra che sta inforno ai bambini. Noi per Loro sa che quella
sacca di sangue che era giunta al Centro Trasfusionale é atfesa
nel reparto di Oncoematologia Pediatrica: ci sono  frasi che
sentiamo frequenfemente:

“abbiamo fatto gli esami” - ora aspettiamo le piasirine

“fra tre seftimane torno per la trasfusione”

“le piastrine sono ancora basse, se non aumentano dopo doma-
ni faremo la trasfusione”

Noi siamo convinti che il donatore di sangue compie un gesto
veramente generoso, da una parte di sé per la vita, senza chie-
dere nulla in cambio e senza “sbandierare” il suo gesto: & giusto
che sia cosi, ma la societa, tutti noi dobbiamo invece riflettere
su questo gesto e riconoscergli la giusta importanza. Ci siamo
convinti che la societd non ha la consapevolezza dell importan-
za della donazione.

Vogliamo provare a pensare ad una citta, ad un mondo, senza
donazioni di sangue@

Noi abbiamo il privilegio di trovarci in un territorio in cui ftanfi
sono i donatori di sangue, ma non é cosi in tutta ['lialia. Forse

con donazioni signifi cative all'Ospedale.

Mantenendo saldo il legame consolidato con il Reparto di Pediafria ed Oncoematologia di Parma e
con il Primario dottor Izzi. Guardando al futuro, coltiviamo la speranza di guarigione per tutti i bambini
con gravi malaftie, mantenendoli protagonisti del nostro operato, dando loro la cerfezza che Noi per

Loro sard al loro fianco.

Saremo sempre pronti a fare festa, a condividere momenti diversi, anche lacrime, se

necessario o ad impegnarci in grandi realizzazioni.

E assoluta la consapevolezza che nessun risultato sarebbe stato possibile e sarar possibile senza I'aivto
di tante parti della collettivita principalmente di Parma e della sua Provincia.

Il percorso & chiaro e messo in afto quotidianamente: a fi anco dei bambini con attivita di socializ-
zazione, insieme alla famiglie con sostegno economico ed alloggio, in collaborazione con i medici

e gli infermieri con sostegni alla loro formazione, come punto di riferimento della strutiura pubblica,
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non siamo consapevoli fino in fondo dell'importanza del dono e
dei donatori, proprio perché lo diamo per scontato. Tante sono
le occasioni che quotidianamente rendono necessario ['vso del
sangue, sangue che non esce dal cappello a cilindro, come a
molti forse pud sembrare. Noi per Loro & una grande sostenifrice
dei donatori di sangue Noi per loro sa che ogni donatore ha
la propria storia ed & una storia che ammiriamo e rispeftiamo,
perché tra le vicende della quotidianita c’é il tempo per donare
un po’ di se stessi: un po’ di vita per chi ne ha bisogno per
continuare la propria vita, la propria storia. Mi piacerebbe che
il donatore, quando “trasferisce” una parte di sé nella sacca,
immaginasse che qualcuno aspetta quella sacca , che quella
sacca dara la forza a Giuseppe di venire in gita sul Po con
Noi, a Marta di studiare per I'esame, a Luigi di abbracciare la
mamma o di giocare con il fratellino....., insomma di vivere.
Con rinnovata stima e riconoscenza, voglio porgerVi i nostri piv
sinceri auguri di un sereno Natale ed un felice Anno Nuovo

Nella Capretti
Presidente Noi per Loro

2005-2009: GUARDANDO AL FUTURO




In corsa per “LORO”

Il 6 settembre e il 4 ottobre sono state due giornate all'inse-
gna della sportivita per Noi per loro e tutti gli amanti della
camminata: ALL’OSPEDALE... DI CORSA, passeggiata non
competitiva organizzata con la collaborazione di Giocamico, e

LA 33 CAMMINATA GOLESANA coordinata dal gruppo
podistico A.R.C.I golese, sono state momento di divertimento
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e riflessione . le manifestazioni sono state occasione per gli
operatori del reparfo, i volontari, i genitori e i piccoli pazienti
di ritrovarsi in un contfesto goliardico, distogliendo la mente dal
faticoso processo di cura ed un modo per  sensibilizzare tuthi i
partecipanti alle problematiche dell' Ospedale e dei piccoli pa-
zienti che trascorrono in quel luogo molto del loro fempo.
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In camion per “LORO”

Anche quest'anno i camionisti del TEAM ROSINA e le camioni-
ste del LADY TRUCK DRIVER TEAM hanno voluto dedicare una
giomata ai nostri ragazzi, facendoci vivere un'awventura vera-
mente straordinaria.

Il 27 settembre nel parcheggio del Palazzetto dello sport sono
arrivati ben 17 camion di quelli superaccessoriati e decorati
con colori e disegni molto particolari. La sfilata dei camion con
i nostri ragazzi ed i genitori a bordo ha percorso vie centrali
di Parma: lungo Parma, Via Mazzini, Piazza Garibaldi, Via
Repubblica..... e raduno in piazzale Barbieri.

Crande stupore fra i passanti, fermi lungo i marciapiedi con
fofocamera in mano, in attesa di sbandieratori e musici del pa-
lio medioevale ed invece sorpresal Sfila invece una carovana
di camion ... Non si capisce cosa succede, ma & bello.
Naturalmente questa giornata speciale non finisce qui: dopo
il pranzo, si riparte, con la carovana di camion alla volta di
Collecchio, c'& il Luna Park da esplorare. L ncora 1y, s mentivati)
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Un obiettivo raggiunto...
e superato insieme

Uno dei nostri obiettivi & quello di ridurre al minimo i disagi per
i bambini ed i ragazzi che trascorrono tanto tempo in Ospedale
per cure lunghe e pesanti. Certamente il fatto di recarsi in un
luogo dell'Ospedale diverso da quello del ricovero per esegui-
re esami diagnostici, quali ecografie, fac, ecc. & un disagio
che in condizioni fisiche un po’ precarie diventa pesante. Su
segnalazione dei medici cardiologi, siamo venuti a conoscenza
dell'esistenza di un “apparecchio” che, per il alto contenuto tec-
nologico, ha dimensioni tali da poter essere portato al lefto del
paziente per eseguire ecocardiografie.
Per Noi per loro un nuovo impegno per cercare di elimina-
re un alfro disagio. Abbiamo deciso 'acquisto dello strumento
nel mese di febbraio 2009, sapendo che ne esistevano diversi
modelli di prezzo variabile , oviamente con
caratteristiche diverse ed il modello pid
evoluto richiedeva un notevole impe-
gno finanziario.
La nostra filosofia & la ricerca del
meglio, quindi  quindi abbio-

mo aftivato iniziative (lotfterial),

coinvolto amici nel progetto e
ricevuto un'ereditds, destinata al
progetfo.
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| medici del nostro Comitato Tecnico Scientifico e della cardio-
logia hanno fatto, nel frattempo, le valutazioni tecniche neces-
sarie che hanno individuato I'apparecchio di cui al preventivo
PHILIPS ECOGRAFO MOD. CX50M2.

Durante il percorso, ha deciso di condividere con noi il progetto
I'Associazione Bambino Cardiopatico.

Situazioni di mercato favorevoli ci hanno permesso |'acquisto
dell'ecocardiografo migliore a condizioni pit vantaggiose del
previsto.

Il percorso e gli amici che lo hanno condiviso ci hanno per
messo non solo di centrare |'obietftivo, ma di andare oltre e di
duplicare i risultati di chi ci ha permesso, appunto, di centrare
I'obiettivo:  affrontare anche gli aliri progetti  che quotidiana-
mente svolgiamo.

ORAZIE A:

Andrea e Chiara Pezzoni
Eredi Forni Virginia
Cristina Dallagiacoma
ABC - Associazione Bambino Cardiopatico
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Iniziative per “LORO™
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Cod. Fiscale 92014690348
grazie per aver scelto la solidareta

Condividendo le nostre finalita e i nostri progetti

SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELLIRPEF (in caso di scelta FIRMARE in UNO degli spazi sottostanti)

Sostegno del volontariato e delle altre organizzazioni non lucrative di ufilita sociale,
delle associazioni di promozione sociale e delle associazioni e fondazioni riconosciute
che operano nei settori di cui all’art. 10, c. 1, lett. a), del D.Lgs. n. 460 del 1997

FIRMA Wa/‘/'a Eo‘?@/' ................... FIRMA

1212101714161 9101 3 43|

Finanziamento della ricerca scientifica
e della universita

Codice fiscale del
beneficiario (eventuale)

Codice fiscale del | | | | | | | | | | | |

beneficiario (eventuale)

Con le scelte nelle dichiarazioni dei redditi 2006 sono stati assegnati alla nostra Associazione

€ 53.196,32
E stato per NOVN un onore essere stati scelti da Ol

per continuare ad operare PER LORO

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. L'Associazione «Noi per Loro» fa presente che i dati dei destinatari del Notiziario
«Noi per Loro News» [nome, cognome, indirizzo, tipo di socio) sono inseriti all'interno di un archivio elettronico protetto da parole
chiave note solamente al personale d'ufficio dell’Associazione. Chi desiderasse la cancellozione dei suoi dati pud richiederlo alla

segreteria. La sede operativa di «Noi per Loro» & in via Rubini, 12 - 43100 Parma. Telefono 0521.981741. Fax 0521 942013.

Come aiutarci (Agevolazioni fiscali)

Ci potete aiutare in diversi modi:
* con idee, progetti e amicizia
* con donazioni

di impresa dichiarato (art. 100, comma 2 lettera h del
D.PR. 917/86)

(le persone e le imprese possono dedurre dal reddito le dona-

* e persone Jaossono detrarre dall'imposta lorda il 19% AeTelEaRICI R IIE SR R L)

de”'imporfo e”e donGZioni eH:e“UGte G”e O.n.l.U.S. (ﬁno N.B. le donazioni devono essere effeﬂ'uafe tramite:

ad un massimo di euro 2.065,83 — art. 15, comma 1
lettera ibis del DPR 917/86)

¢ le imprese Jaossono dedurre dal reddito di impresa I'im-
porto delle donazioni effettuate alle o.n.l.u.s. per un im-
porfo non superiore a euro 2.065,83 o al 2% del reddito

® versamenti su c/c postale n. 10869436

e bonifici bancari IBAN: IT66Y0623012710000010516818
Cariparma Credit Agricole Ag. 10

® assegni bancari o postali
® assegni circolari

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

A OGNI ATTO D’AMORE UN GRANDE GRAZIE DI CUORE
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