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Da soli si puo fare qualcosa.
Insieme si puo fare tanto

guesto lo slogan che ha ispirato i lavori del sesto Convegno di Malma, un incon-
tro "regionale” europeo che si e svolto dall'8 al 10 maggio scorso.

Perché "regionale"? Perché la nostra confederazione mondiale ICCCPO (ora si
chiama CCI: Childhood Cancer International), oltre a organizzare un convegno mondia-
le che si tiene annualmente, sei anni fa ha deciso di promuovere incontri piu ristretti a
cui partecipano tutte le associazioni appartenenti alla stessa area geografica e quindi
interessate ad affrontare e risolvere problemi comuni e pit omogenei.

Marisa

Fasanelli Per la creazione di questo nuovo gruppo europeo sei anni fa siamo stati convocati a
Bruxelles. | successivi incontri si sono svolti a Bonn, Lussemburgo, Basilea, Valencia e
guest'anno a Malmg, in Svezia.

Gli incontri regionali sono una preziosa opportunita per conoscersi, per imparare I'uno
dall'altro e per condividere esperienze e buone pratiche.

Il gruppo europeo sta diventando ogni anno piu folto: quest'anno i paesi presenti
erano ventitré con ben 99 partecipanti: un vero successo se si pensa che sei anni fa a
Bruxelles eravamo appena una ventina.

Oltre a quello che si impara dalla condivisione di esperienze e di iniziative, & molto
importante capire che discutere insieme significa fare "massa critica" al fine di
promuovere iniziative e cambiamenti a livello europeo.

Il fatto e che il cancro infantile, pur essendo un problema dal grande impatto emotivo
e sociale, agli occhi del mondo e di chi ci governa, & un problema “piccolo” perché
riguarda un numero piccolo di soggetti colpiti. Anche la ricerca scientifica - che e quella
da cui dipende la possibilita di guarigione dei nostri bambini - per essere significativa ha
bisogno di grandi numeri di pazienti arruolati, numeri che si raggiungono solo riunendo i
pazienti in ricerche transnazionali, condotte da una rete di centri di eccellenza.

A livello europeo la ricerca di nuovi farmaci innovativi € regolata da normative
severissime che, nell'onorevole intento di proteggere i bambini, la fascia pit debole della
popolazione, finiscono invece per penalizzare - con il loro carico burocratico - la ricerca
stessa.

L'azione dilobbying promossa dalle associazioni di genitori e dal mondo scientifico ha
portato I'anno scorso il parlamento europeo a una revisione (sebbene solo parziale) della
normativa stessa e ad essa ha contribuito un nutrito gruppo di parlamentari, capitanati
da Glenis Wilmott, membro del partito laburista inglese.

Il gruppo europeo di CCl insieme alla Societa Europea di Oncologia pediatrica (SIOPE) -
I'unica organizzazione paneuropeadiprofessionistiche operanonelcampo dell'oncologia
ed ematologia pediatrica - ha poi invitato | candidati alle recenti elezioni europee del
2014 a sottoscrivere un manifesto elettorale in cui dichiaravano esplicitamente di volersi
impegnare attivamente nella lotta contro il cancro infantile.

La nostra Associazione ha dato il suo contributo sensibilizzando tre parlamentari
europei con cui era venuta in contatto nel tempo: David Sassoli, Silvia Costa e Alessia
Mosca. Anche loro hanno sottoscritto il Manifesto.

A Malmo il professor Gilles Vassal, presidente di SIOPE, ha presentato la Roadmap per
I'Orizzonte 2020 e oltre (vedi alle pagine seguenti), ovvero un piano europeo sostenibile
sul cancro infantile. Il piano include sette obiettivi medico-scientifici per I'oncologia
pediatrica che tendono a migliorare le percentuali di guarigione e ad introdurre
trattamenti innovativi nelle cure interdisciplinari.

SIOPE e CCl si sono impegnate a collaborare per questo piano strategico europeo a
lungo termine, a sensibilizzare I'opinione pubblica sui problemi del cancro infantile e
degli adolescenti e a sottoscrivere in un prossimo futuro un documento di intesa. Come
dicevamo all'inizio: "Da soli si pu0 far qualcosa, insieme si pud fare tanto!”.
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Europa, le nuove frontiere
per la cura dei tumori infantili

Dal Congresso di Malma il "Piano strategico per l'orizzonte 2020 e...oltre"™:
7 obiettivi per aumentare le guarigioni e migliorare la qualita della vita del pazienti.

| congresso di Malmé del maggio scorso, il

professor Gilles Vassal (nella foto in alto a

destra), presidente di SIOPE (SIOP Europa),
ha presentato il "Piano Strategico per l'orizzonte
2020 e..oltre", un piano sostenibile per la cura dei tu-
mori infantili a livello europeo.
SIOPE ¢ il ramo europeo di SIOP (Societa Interna-
zionale di Oncoematologia Pediatrica) ed esiste dal
1998 con lo scopo di migliorare le percentuali di gua-
rigione e di assicurare in Europa le migliori cure pos-
sibili ai bambini e agli adolescenti.

Foto di gruppo dei partecipanti al Congresso di Malmé

IL TUMORE INFANTILE ENTRA
NELL AGENDA DELL'OMS

Il 18 maggio e stata una data molto importante per I'on-
cologia pediatrica. Per la prima volta I'organizzazione
Mondiale della Sanita ha riunito nel Palazzo delle Nazioni
di Ginevra numerosi esperti per un evento che mette il
cancro infantile tra le voci dell'agenda dell'OMS.

Leader politici, ministri della salute e associazioni di

Nel 2007, in seguito alla revisione del suo statuto,
SIOPE diventa un'organizzazione indipendente con
sede a Bruxelles.

La roadmap presentata dal professor Vassal, sotto-
scritta dai maggiori esperti europei di oncoematolo-
gia pediatrica, si pone sette obiettivi scientifici ben
definiti allo scopo di aumentare le percentuali di gua-
rigione, specialmente quelle dei tumori pediatrici piu
resistenti alle cure e di migliorare la qualita della vita
dei guariti.

cittadini sono stati ascoltati per stabilire quali sono le
priorita nella definizione di programmi sanitari e nell'allo-
cazione dei fondi. Sia nei paesi ricchi che in quelli in via
di sviluppo il cancro infantile & un problema marginale e
trascurato. Nei paesi poveri la possibilita di accedere a
cure tempestive e sostenibili é al di la delle possibilita di
molte famiglie.

Nei paesi ricchi si lotta per la difficolta di accedere a
nuove e piu efficaci terapie attraverso lo studio di farmaci
appositamente studiati per l'infanzia.



Introdurre trattamenti innovativi sicuri ed efficaci
(nuovi farmaci e nuove tecnologie) nelle terapie
multidisciplinari standard.

Guidare le decisioni terapeutiche attraverso
una piu precisa classificazione del rischio
tenendo conto delle caratteristiche molecolari
dei tumori: la medicina di precisione.

Migliorare la conoscenza biologica dei
tumori pediatrici e facilitare il trasferimento
dei risultati di laboratorio al letto del paziente

Uniformare in tutti i paesi europei la possibilita
di accedere a cure standard, alle conoscenze
piu avanzate e alla ricerca clinica.

Tenere conto delle particolari esigenze degli
adolescenti e dei giovani adulti instaurando
rapporti di collaborazione con gli oncologi
degli adulti

Migliorare la qualita della vita dei guariti,
affrontando il problema della tossicita dei
trattamenti e dei loro effetti a lungo termine,
cercando di prevenirla quando & possibile

Approfondire le conoscenze sulle cause dei
tumori infantili e mettere in piedi un piano di
prevenzione laddove e possibile.



Con i1 racconti della speranza
si celebra la "giornata dei guariti”

Le storie di chi "ce I'ha fatta” sono altrettanti fari di luce per tutti i bambini, gli
adolescenti e le loro famiglie alle prese con la dura lotta al tumore.

el mondo anglofono viene usato comunemen-
te il termine “survivor" per definire chi ha avu-
to un tumore infantile, avversato dai popoli di
lingua latina che propongono invece il termine “gua-
rito". Si ritiene infatti che il primo termine porti in sé
un senso di provvisorieta e di incertezza che certa-
mente non favoriscono il processo di reinserimento
nella quotidianita dei pazienti che vivono quindi una
sorta di dissociazione tra guarigione fisica e guarigio-
ne emotiva.
Nella seconda settimana di giugno, si & celebrata-
nel mondo la giornata dei bambini e ragazzi guariti
dal cancro. | guariti e le loro famiglie sono un faro per

aro Peter Pan, lunedi 15 giugno stavo tornan-

do da Roma e arriva la telefonata di Gianna, la

presidente della tua associazione. Ascoltan-
do la sua voce mi e venuto in mente il giorno in cui
io ero nella mia stanzetta nel reparto di Oncologia
del Bambino Gesu e tu hai mandato proprio lei a
trovarmi.

Ero arrivata da Napoli nel marzo del 2006 perché
avevo un tumore al rene. Ad aprile inizio le chemio-
terapie. Il 26 maggio mi opero. A giugno inizio le chemio, ma
piu forti di quelle che avevo fatto in day hospital e io non mi
sento tanto bene. E quando sembra essere quasi finito tutto
i dottori si accorgono che le chemio non dovevano essere 12
ma 18, e quindi devo restare a Roma. In uno di questi ricoveri
arriva, come ti ho gia detto, Gianna e ci dice che tu non eri
solo un personaggio inventato ma una bellissima realta. Poi
io decido con mamma di venire da te. Li era tutto diverso da
come lo avevo immaginato. Li non si pensa alla malattia anzi
si gioca tutti insieme con le Wendy, si guarda la TV, si colora,
sifanno tavolate grandissime, si cucina tutti insieme e se poi
c'e un compleanno si fa una grande festa. Li non c'é diffe-
renza di eta, di citta di provenienza, di nazione siamo tutti dei
bambini speciali che uniti si danno forza I'uno con l'altro e
che danno forza agli altri.

tutti i bambini e gli adolescenti che stanno ancora
combattendo contro il cancro. | loro messaggi, storie,
sogni e desideri per il futuro potranno contribuire a far
crescere la speranza di un migliore e piu felice futuro.
Su sollecitazione della Confederazione mondiale
Childhood Cancer International, stiamo raccogliendo le
testimonianze e le storie dei nostriragazzi guariti. Aspet-
tiamo suggerimenti e contributi da tutti voi. Storie di
guariti, messaggi diispirazione, sogni per il futuro, foto
e/o videoclip potranno essere inviati a noi redazione@
peterpanonlus.it e a domore4survivors@gmail.com.
Qui sotto vi proponiamo una prima testimonianza.

Le cure finiscono, io sto bene e i dottori decidono che
posso tornare a casa. Torno alla tua casa e con le lacrime
agli occhi saluto tutti: mamme, papa, bambini, volontari, staff
e Gianna. Dopo un anno la malattia, pero, mi riporta nella tua
casa. Ricomincia tutta la trafila: operazione, chemio, analisi
del sangue, radioterapia e novita camera sterile con l'auto-
trapianto delle cellule staminali. E sj, ritorno da te e ci sono
famiglie nuove, qualche bimbo & tornato a casa, qualcun altro
€ volato via ma € custodito gelosamente nel mio cuore.

E passato tanto tempo ormai e io a Roma non vengo piu
tanto spesso, perché fortunatamente sto bene. Ma quan-
do tu mi chiami, per il Merry Christmas, per festeggiare il
Natale tutti insieme, io torno li. Vedere quel grande portone
verde che si apre & sempre una gioia immensa. Oggi a scri-
verti non € pit quella bambina che hai conosciuto nove anni
fa, ma una ragazza di vent'anni, che va a ballare che esce
con gli amici, lavora e studia e I'anno prossimo si laurea in
Scienze dell'educazione. Quella che ti scrive & una ragazza
che vuole dire alle mamme e ai papa di chiamare la malattia
con il suo nome, soprattutto se hanno figli grandi, perché
loro sanno che quello che voi chiamate “problema, infezio-
ne" si chiama tumore. Se parlate con i vostri figli riuscirete
ad essere tutti piu forti. Quella che ti scrive & una ragazza
che anche grazie a te & diventata quella che € oggi.

Sara Loquercio
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1 I ragazzj guariti da yp cancro infantjle Iappresentano un rischio Per la sajyte degli altr
bambinj o adolescent; Perché sopg Portatori dj Mmalattie.

La realta: ; cancro infanjje non & Contagioso. Nop, € Una malattis infettiva, na u
trasmess, Bambinj e adolescentj possono giocare, Socializzare o Interagire jn tutta sicurez,4 €on i bambpjn;
che hanng avuto un cancrq infantile, £ Vero il contrario; j bambinj e gli adolescent; Malati hanne un sistemga
imMmunitario indebolito dalle cyre o Possono essere Contagiatj piy, facilmente da altrj bambin; che hanno Je
tipiche Malattie dell'infanzig (raffreddore, Morbillo, Parotite, varice|, e altro),

Camente inferiori" ¢ non song jp grado di avere figli.

La realta; alcunj guariti dal cancr, _infantile_conse_:rvano.la fertilita e | salute riproduttiva, m non ¢é
COsi per |3 maggior parte i loro: il tipo dj cancro infantje per il quale $0No statj trattatj  j Pprotocollj Sequiti
inﬂuenzano la fertilita dei Sopravvissyt;.

3 Hanno ridotte aspettative dj vita,

La realty: gli studi hanno dimostrato chetraj bambinj guariti persiste un maggior rischio dj effetti cofla-
terali tardjy; o di tumori Secondari: tuttavia Je aspettative dj vita dipendono:- a) da Quanto é statg tempestiya
a diagnos;: b) dal trattamento ricevuto; c) daM’adeguatezza del trattamento stesso. [ 3 hatura e |3 gravita
degli effett tardivi influenzera anche l'aspettativa divita,

4 Generalmente hanno yp rendimento Scolastico e lavoratiy, inferiore
La reajty: anche se |5 rice(c,a ha dimostrato Nei ragazzj guariti da| cancro infantjje che due gy tre sof-

frono dj "effetti Collateralj tardiv;", questi ultim non influenzan necesgsan_amentg le capacita Cognitive e dj
apprendiment, Numerose Indagini indican che i guariti song determinatj ¢ Motivati a fare hepe’

5 Hanno difficolt gj inserimento nella vita Sociale e hanno Minorj Capacita interpersonah' e relazionyyj.

La reajty: nella Maggior parte ge; Ppaesi, ne| Periodo defja cure, i bambjn; o gli adolescentj Vengono se-
Parati daj [ore Coetanej e impossibilitati ad impegnars; nelle normpajj attivita Scolastiche g nelle altre attivita,
Tuttavia, Numeros; sty hanno dimostrato che, fortificatj dalle sfide o dalle €Sperienze, eggj tendong 4 fare

i0 e ad g i ita di recy 10. Questo & Pil frequente Nei paesj i Cui song present;
Programmi g; Sostegno Psicosociale ¢ dove ¢j song Servizi che aiutano 3 Creare yn ambiente favoreyole.

La reajty: Continuare 4 controllars;j dopo I3 guarigione & molto importante, C'e un rischio Maggiore dj
ammalars;j dj un tumore Secondario g ¢j essere pi fragili dopo le Cure riceyyte per il trattamentq niziale. |

ambini e e Jor famiglie devong essere informat; Correttamente g, tutta la storia della Malattia e g, quali
siano fe conseguenze Possibili per |5 Saluteej Corretti stil; dj Vita da sequire 5 Seguito de| trattamentq Subito
ela Necessita dej controll Successiy;.

7 I guaritj Sono destingt; ad avere una vita difficile, triste e Piena dj Problem;j. Non Potranno
mai avere Una vita Normaje,

ta: e
con i familjar gli amicj e la societ3. | alcuni cag; ¢ Necessario adattare ¢ Mmodificare |o stile di vita per
Costruire yng “nuoya normality”, |, tal caso |3 vita dopo j cancro diventa molto pig facile, pit felice o pit

dppagante, e Si puo godere'di assistenza, Comprensijone o del Sostegno dej famih'an', insegnantl, accompa-
gnator;j, Comunita gj colleghi e amici,

8 Porteranne Sempre Jo stigma de| €ancro nej|; loro vita adulta, Saranno Sempre discriminati
€ guardatj dall'alto jp, basso nella vita gj Coppia, ne| lavorp e nella Society.

~

L_a realjty: nella maggior parte dei Paesi, i guaritj sono considerat; Come eroj @ querrierj che hanno Corag-
glosamente combattuto [ Jore battaghq contro j| cancro. Essj song | Prova vivente g | testimonianza che il
cancro infantjfe ¢ Curabile, Sono anche ; Migliori ambasciatorj della SPeranza, possong Essere un modeljo 5

IScriminazion; n tal caso i guariti eiloro Sostenitorj devono arsi sentire, sfidare j Pregiudizi, condividere
€ loro storje, Parlare dej| realta della loro_nuqvq Vita. Le storje gj Vita vissuta reale S0no strument; Preziosj
Per combattere lo stigma ed eliminare la dtscnmmaznone.




Il gioco, il piu grande amico delle cure

Come sostenere, anche a livello psicologico, il bambino ospedalizzato. La psicolo-
ga responsabile della ludoteca del Bambino Gesu ci racconta le tecniche di lavoro

dell'educatore professionale in ospedale.

di Carla Maria Carlevaris

| 15 maggio si e svolta presso l'ospedale Pediatri-

co Bambino Gesu la seconda edizione di un corso

dedicato all'utilizzo del gioco e della comunicazio-
ne non verbale nel processo di cura del bambino ospe-
dalizzato e rivolto in particolare ad operatori sanitari
ed educatori, ma anche a tutti coloro che in diverso
modo sono a contatto con il bambino in Ospedale.

La mattina si sono svolte le numerose relazioni che
hanno messo a fuoco il ruolo dell'educatore profes-
sionale in ospedale, la realta della professione nel
panorama pediatrico nazionale, il gioco dal punto di
vista dello sviluppo cognitivo normale e patologico,
I'uso del gioco in psicoterapia, il gioco nei programmi
di preparazione e supporto psicologico del bambino
ospedalizzato, in particolare secondo il modello ame-
ricano e spagnolo.

Nel pomeriggio, dopo una breve presentazione di di-
verse tecniche ludiche adottate nelle ludoteche dell'O-
spedale Bambino Gesu, si sono svolti dei laboratori
esperienziali in cui il pubblico ha avuto la possibilita
di sperimentare in prima persona le proposte ludiche
ed espressive rivolte ai bambini. Si & quindi parlato e
fatto esperienza del lavoro con i burattini, di percorsi
diimmaginazione guidata, del gioco del dottore, di at-
tivita assistite con gli animali, di preparazione ludica
all'anestesia e all'intervento chirurgico anche attra-
verso la proiezione di un filmato utilizzato a questo
scopo nella sede di Palidoro, di scrittura creativa e di
lavoro con i genitori.

In particolare il mio intervento ha cercato di mo-

strare perché le attivita ludiche ed espressive siano
il canale privilegiato per prevenire e trattare le reazio-
ni emotive e comportamentali negative a situazioni
estremamente stressanti come quelle che il bambino
si trova a dover fronteggiare in ospedale.

Possiamo parlare proprio di trauma: se il trauma
puod essere definito come un'esperienza di particolare
gravita che compromette il senso di stabilita e conti-
nuita fisica o psichica di una persona, sono compresi
tra gli eventi traumatici anche il ricevere una diagnosi
di malattia minacciosa o dover subire interventi sul
corpo quali procedure mediche e chirurgiche. Anche
il Piano d'azione per la salute mentale 2013-2020
dell'Organizzazione Mondiale della Salute dice che:
l'esposizione a eventi stressanti in giovane eta & un
fattore di rischio consolidato per I'insorgere di disturbi
mentali che pud essere prevenibile, e tra i gruppi vul-
nerabili include persone con malattie croniche.

Il bambino pud essere in ospedale in conseguenza
di un trauma o di una malattia cronica, ma I'ospedale
in se stesso pud essere un posto spaventoso: inter-
vento medico, pratiche invadenti, perdita di controllo,
restrizioni al movimento, angosce dei genitori, impatto
della vista, degli odori e dei suoni, senso di solitudine...

Sappiamo ormai che mentre un evento traumati-
co € oggettivo, la reazione a esso € soggettiva e de-
terminata da molteplici variabili e dalla vulnerabilita
della persona che la subisce. Anche eventi che noi
consideriamo ‘normali’ possono avere un impatto
traumatico se il bambino non ha gli strumenti per su-

di Emanuela Lopez

uando un bambino si ammala & un mondo

che sirivoluziona: il tumore € sempre una ma-

lattia della famiglia, coi bambini, se possibile,
di piu! Equilibri alterati, sogni infranti, progetti da ri-
scrivere, priorita da riassegnare. Il tempo che diven-
ta funzione della malattia: "un tempo fatto di pieni e
di vuoti”, in cui gli impegni per il trattamento, con il
loro carico di ansia e sofferenza, lasciano spazi vuoti
di attesa misti di speranza e paura, di tentativi di tor-
nare alla vita prima della diagnosi. Anzi precedente
quei sintomi che spesso si fanno strada piano piano,
subdolamente: a volte banali, a volte mal interpreta-
ti... Relazioni stravolte: tra coniugi, tra genitori e figli,
tra i figli stessi... Un campo quello relazionale su cui
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perarlo in modo sano: una caduta da nulla puo essere
traumatica se gli adulti svergognano il bambino, una
procedura medica puo esserlo se il bambino non &
stato preparato e sostenuto e se le sue reazioni non
incontrano un atteggiamento comprensivo e solidale.

Le modalita di supporto dell'ambiente e degli adulti
hanno quindi un peso determinante sugli effetti, ef-
fetti che possono essere fisiologici e psicologici: sof-
ferenza emotiva (depressione, sensi di colpa, paura,
ansia, vergogna), comportamento disorganizzato e
agitato, ritiro psicologico, fino a sintomi di stress post
traumatico quali ricordi intrusivi e ricorrenti, stati di
allarme, insonnia, esplosioni di aggressivita, sintomi
psicosomatici, oppure congelamento, perdita di inte-
resse, incapacita di concentrarsi, distacco emotivo,
fino ad angosce o fobie (di mutilazione, abbandono,
dolore, aghi, morte...)

Quando un evento € eccessivo, cioe eccede la ca-
pacita del soggetto di fronteggiarlo, vediamo con gli
strumenti delle neuroscienze che il cervello non rie-
sce a digerire ed elaborare I'evento: il trauma causa
un'interruzione della normale elaborazione adattiva
dell'informazione che resta incapsulata in modo di-
sfunzionale nelle reti della memoria. Le memorie
vengono immagazzinate come stati affettivi o in
modalita sensomotorie, come sensazioni somatiche
e immagini visive, e la memoria esplicita, episodica,
puo addirittura essere anche assente.

Lo vediamo ad esempio nel gioco: il gioco postrau-
matico e spesso stagnante, carico di ansia, costretto,

troppo poco si pone |'attenzione, presi nel vortice del
fare, del combattere la malattia: cosi alcune famiglie
si compattano di piu e altre si disintegrano, rafforza-
te o abbattute dai loro stili relazionali,
comunicativi, emotivi, di coping.

E al centro di tutto questo: il bam-
bino. Quale bambino? Si ammalano
tutti i bambini: i neonati, i piu piccoli,
i pit grandi, gli adolescenti. Il cancro
colpisce tutti, pochi per fortuna in ge-
nerale: come spesso capita in medi-
cina, pero, la statistica aiuta i grandi
numeri, poco puo sull'esperienza individuale. Quan-
do e tuo figlio che si ammala e tutto i, il tuo mondo:
e quel bambino smette di essere bambino? Smette

ripetitivo, rigido, disorganizzato, privo di immaginazio-
ne e senza soluzione, in contrasto con il gioco norma-
le che & dinamico ed espressivo del mondo interno.

Si perdono cosi le funzioni del gioco: esplorare il mon-
do interno ed esterno; assimilare le esperienze; tra-
sformare in immagini e storie i conflitti anche incon-
sci; scaricare aggressivita; trovare le proprie soluzioni
ai problemi e le strategie di confronto con la realtd;
sviluppare aspetti compensatori assenti, in cui il bam-

Segue apag. 10

di essere un figlio? Diventa un paziente per il medico,
un corpo per il chirurgo, un piccolo malato per tutti.
Solo lui continua a vedersi bambino: quanto sareb-
be importante riuscire a non smet-
tere di vederlo oltre la malattia,di
cogliere il suo bisogno di crescere,
di tutelare i suoi bhisogni infantili o
adolescenziali... Naturale & una re-
gressione, perché lo shock emotivo
e inevitabile per grandi e piccini: €
importante non rimanere incastrati
li e riprendere ognuno contatto con
le proprie risorse, riappropriarsi delle proprie com-
petenze. Importante € in ogni caso poter sentire e
prendersi cura delle proprie emozioni di fronte alla

Segue apag. 10
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Ditelo con il gioco
Il piu grande alleato
delle cure mediche

Segue da pag. 9

bino puo essere piu forte o pil coraggioso; esercitare
controllo; familiarizzarsi con oggetti o situazioni in-
quietanti; mettersi nei panni di un altro e rovesciare
i ruoli e rimettere in scena in maniera attiva cio che
si & sperimentato passivamente; acquisire un senso
di padronanza e competenza in una situazione che
aveva vissuto nella totale impotenza...

Durante un evento traumatico l'area del cervello
deputata alle funzioni del linguaggio appare blocca-
ta, limitando la capacita di narrare I'esperienza. Per |
bambini & anche possibile che alcuni eventi partico-
larmente stressanti siano impossibili da recuperare
verbalmente e congruentemente perché avvenuti
prima che il cervello
fosse in grado di col-
locarli in un contesto
spazio-temporale, di
immagazzinarli  nella
memoria esplicita.

Per trattare questi
vissuti bisogna muo-
versi oltre le parole e il
linguaggio verbale.

Ci vengono in soc-
corso il linguaggio non
verbale del gioco e del
disegno in un ambien-
te e in una relazione
rassicurante e com-
petente.

Le attivita ludiche ed
espressive, e in par-
ticolare l'arte terapia
hanno quindi un ruolo
specifico nella preven-
zione e nel trattamen-
to: l'attivita creativa
artistica coinvolge e
stimola sistemati-
camente le capacita
verbali e non verbali
in modo da coinvolgere il funzionamento dell'intero
cervello (emisfero destro e sinistro) e la sua capacita
integrativa.

I ricordi e le esperienze difficili possono cosi trovare
una forma ed essere pensate, affinché un pieno fun-
zionamento mentale possa essere riavviato.

Carla Maria Carlevaris

Tutelare la crescita
dei piccoli pazienti

Segue da pag. 9

malattia, ai trattamenti e al futuro. Fondamentale &
preservare almeno spazi di relazione in cui la malat-
tia possa non essere centrale: spazi di gioco, spazi
educativi, regole... Il bambino resta bambino e ha bi-
sogno che venga tutelato il suo sviluppo equilibrato.
Centrale & anche tutto cio che ruota intorno al cor-
po: fin ad allora oggetto di baci, coccole e carezze
e soggetto di esperienze, nucleo centrale della pro-
pria conoscenza di sé, il corpo durante la malattia
e i trattamenti & un corpo invaso, dolente, ferito. E
importante poter preservare anche in guesto ambi-
to spazi e tempi per sperimentare il proprio corpo
ancora come amabile, sede di esperienze piacevoli
e conoscenze nuove. E sempre un bambino.

Emanuela Lopez

Questo articolo & stato pubblicato sul n. 13 di giugno 2015 della
rivista "Emme. Il magazine delle mamme e delle donne”.
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|l presidente Fiagop al 40esimo congresso Aieop: "Centri di cura da ripensare te-
nendo conto delle particolari esigenze di questi pazienti”.

“ImPazienti di crescere” & il titolo del 40esimo con-
gresso nazionale AIEOP (Associazione italiana di
ematologia e oncologia pediatrica) che si & svolto a
Lecce dal 24 al 26 maggio scorso.

A questo incontro hanno portato il loro contributo
il Gruppo di lavoro infermieristico Aieop e la Fiagop
(Federazione italiana genitori oncoematologia pe-
diatrica). Angelo Ricci, presidente Fiagop ha posto
I'accento in particolare sul problema delle cure agli
adolescenti: "Vorremmo che in questa riorganizza-
zione dei centri di cura, sulla quale concordiamo, si
tenesse conto degli aspetti particolari che riguarda-
no gli adolescenti. Spesso oggi questi pazienti re-
stano in una sorta di terra di nessuno e ne pagano
le conseguenze".

Angelo Ricci, presidente Fiagop

Family Day

| 24 maggio a Lecce si

e celebrato il quarto Fa-

mily Day, la giornata che
apre il congresso dellAIEOP,
I'Associazione dei medici
oncoematologici  pediatrici.
Lecce ha accolto il mondo
scientifico pediatrico nella
sua splendida cornice barocca. | Family Day mette
a confronto le associazioni dei genitori federate alla
Fiagop e i medici dell'Aieop, affrontando una serie di
problematiche quotidiane e non che riguardano sol-
tanto la salute dei piccoli pazienti.

A Lecce si & parlato di adolescenti, la vera spina nel
filanco dei reparti pediatrici che si ritrovano a far con-
vivere negli spazi ridotti dei reparti di ricovero bambi-
ni e adolescenti, con le problematiche che ognuno di
loro si porta dietro.

Si & parlato anche di me-
dicine alternative, altro pro-
blema non insignificante:
molti genitori si affidano
all'impossibile pur disalva-
re la vita al proprio figlio,
e senza consultarsi con |
medici, per paura di non

"La carta vincente
sara l'alleanza
terapeutica”

essere capiti o ascoltati nel
giusto modo e non si rendono
conto perd che spesso si peg-
giora lo stato di salute, e che a
volte questi trattamenti posso-
no essere pericolosissimi.

L'alleanza terapeutica — |l
vero fil rouge della giornata -
spesso non e altro che un'utopia che diventa realta
solo nei centri pit specializzati. Invece ¢ la carta vin-
cente: la collaborazione tra medici, famiglia, medico
di medicina generale, presidio territoriale, volontaria-
to... Questo interagire aiuterebbe le famiglie ad af-
frontare con piu sicurezza l'iter di cura dei propri cari
sentendosi accolti da una struttura completa.

Ma qualche passo in questa direzione si sta facendo:
i medici del centro di Lecce e i medici dei centri di Roma
0ggi sono in stretto contatto per
poter ridurre il pendolari-
smo dei pazienti tra le due
citta, riducendo cosi oltre
allo stress anche le spese
dei viaggi.

Giovanna Leo
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Da Zanardi un premio per Peter Pan

L'ex campione di Formula 1 ha destinato a noi il riconoscimento che gli e stato as-
segnato quest'anno dall'Infant Charity Award: "Tante persone fanno molto pit di me
ma sono meno famose. Ecco il mio modo per ringraziarle”, ha detto.

nche Peter Pan quest'anno ha ricevuto I'Infant

Charity Award, il premio patrocinato dalla Re-

gione Lombardia e riservato alle associazioni
che lavorano per il benessere dei bambini di tutto
il mondo - dalla ricerca medica al sostegno psico-
logico, dalla costruzione delle strutture mediche a
quelle di accoglienza, giunto quest'anno alla sua se-
conda edizione. Vinto, per la nostra categoria, dalla
Associazione Maria Letizia Verga.

E andata cosi: Peter Pan Onlus era tra le 24 as-
sociazioni italiane (c'erano anche Action Aid, Fon-
dazione Rava, Dottor Sorriso...) che hanno ricevuto
una nomination. Ma non il premio. E allora? Allora
I'Infant Charity Award quest'anno ha deciso di dare
un premio speciale ad Alex Zanardi, I'ex pilota di For-
mula Uno che ha perso le gambe in un terribile inci-
dente di gara nel 2001 e che oggi partecipa a varie
competizioni riservate ad atleti disabili diventando
campione di paraciclismo. Zanardi non & solo un
magnifico esempio di atteggiamento positivo verso
la vita a dispetto delle avversita: con 'associazione
Bimbingamba sostiene la realizzazione di protesi
per bambini che hanno subito amputazioni di arti
per incidenti, malattie e guerre. Bambini che vengo-

Marisa Fasanelli e Giovanna Leo ricevono il premio

no dal mondo intero e che sono privi di assistenza
sanitaria.

Ma Alex ha deciso di devolvere il suo premio all'As-
sociazione Peter Pan, con queste parole: "Non amo
ricevere riconoscimenti; mi sento profondamente
onorato per i meriti che mi attribuiscono ma non
credo siano cosi tanti. So che tantissime persone
non conosciute fanno molto piu di me ma, non aven-
do la mia stessa esposizione mediatica, non vedono
riconosciuti i loro meriti... Il mio premio va a loro".

E cosi il 16 aprile scorso a Palazzo Parigi a Milano,
a ricevere un premio nel corso della serata di gala
c'eravamo anche noi di Peter Pan. Grazie Alex.

immagine che chi

scrive non pud dimen-

ticare — del tutto per-
sonale, minima a paragone
delle tante che hanno fatto |l
giro del mondo — & quella di
un uomo sorridente, sudato
sulla sua celebre hand-bike,
che avanza regolare lungo la
dura salita del passo Sella.
Era lo scorso luglio, Marato-
na delle Dolomiti, una “gran
fondo" in bici tanto affasci-
nante quanto dura. Intorno a
lui migliaia di partecipanti altrettanto sudati. E tutti
- proprio tutti - sentono il bisogno di rivolgergli una
parola, un incitamento, anche solo un sorriso. Tanto
da pensare che alla fine l'oggetto di tanta attenzio-
ne potesse persino esserne seccato o sopraffatto.
E invece ogni sorriso viene ricambiato, ogni battuta
ha una risposta. E cosi Alex Zanardi. Senza retori-
ca: uno dei non molti “eroi positivi" che questi tempi
complicati (anche nello sport) ci regalano. Un misto

di orgoglio e semplicita, e anche di sana capacita di
lanciare sfide, soprattutto a se stesso.

Le ha iniziate a 13 anni - nel '79 - correndo sui kart.
Una tappa dopo l'altra fino all'esordio sui bolidi della F1
nel 1991. Fino allo stop nel '95. Poi arriva la chiamata
negli Usa, per correre nella Formula Cart (ex-Indy). La
sua vita ha una svolta. Stupisce tutti con tre vittorie e
un incredibile sorpasso all'ultimo giro a Laguna Seca,
che negli Usa ne fa un mito. Nei due anni successivi
arrivano due titoli e 15 successi parziali. Torna in For-
mula Uno, di nuovo con alterne fortune. Poi un anno
sabbatico e di nuovo in Formula Cart.

E arriva il maledetto giorno, il 15 settembre 2001,
circuito del Lausitzring. Sembra sin dall'inizio la gara
buona per celebrare il ritorno di uno dei grandi pro-
tagonisti. Ma a 13 giri dalla fine l'incidente. Imboc-
ca l'uscita della corsia dei box che corre parallela
al tracciato: «A meta di quella striscia di asfalto, la
macchina si & girata. Ho attraversato un pezzo di
prato e sono finito in pista, mentre il gruppo arrivava
a 340 chilometri orari. Poi, improvvisamente, € sce-
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L'Infant Charity Award al Centro Verga

A Monza, in soli 13 mesi, e stato realizzato un polo di eccellenza a livello europeo
per lo studio e la cura delle leucemie infantili. Con capitali privati ma fruibile attra-

verso il sistema sanitario nazionale. 7.700 mg modernissimi e colorati.

successo tutto molto in fretta: il 17 giugno i pic-
coli pazienti sono stati trasferiti presso il Nuovo
“Centro Maria Letizia Verga" per lo studio e la
Cura della Leucemia del Bambino". Accade a Monza,
dove in soli tredici mesi un progetto tutto privato ha
dato luogo a una struttura considerata polo di eccel-
lenza in Italia e in Europa per le leucemie infantili. Il
Centro, gia esistente presso 'ospedale San Gerardo
di Monza, si e spostato in questa nuova struttura la
quale, in accordo con la regione Lombardia, € pubbli-
ca e potra essere fruita in convenzione con il Servi-
zio Sanitario Nazionale; una formula nuova e inedita
per il nostro paese. La gestione & stata affidata alla
Fondazione "Monza e Brianza per il Bambino e la sua
Mamma" (Mbbm).
| 7.700 metri quadrati distribuiti su quattro piani
modernissimi e colorati ospitano il Day Hospital, i
reparti di degenza, il centro per i trapianti di midollo
0sseo, le aree riservate ai medici, gli spazi per l'ac-
coglienza e i servizi per i bambini e le famiglie, sale
giochi, giardino e terrazzi. Costo finale: 13 milioni di
euro, reperiti per il 30 per cento dal Comitato Ma-
ria Letizia Verga e dalla Fondazione Tettamanti per
I'area di ricerca, e per il 70 per cento attraverso la
grande raccolta fondi denominata "Dai costruiamo-
lo insieme".

Il “Comitato Maria Letizia Verga" &€ uno dei soste-
nitori pit grandi di questo Centro nato negli anni '80
in memoria di Maria Letizia, morta a quattro anni di
leucemia, e fin da subito l'opera di ricerca, studio e
accoglienza per i piccoli pazienti fu intensa e incisi-
va. Giovanni Verga, il padre della bambina, e stato |l
promotore del Comitato.

Rita Meardi

so il buio. Una parte della macchina rimase con me,
I'altra se ne ando con una parte di me».

Alex perde entrambe le gambe e rischia la vita.
La ripresa € lunga ma non molla. Mentre combatte
-tappa dopo tappa - la sua gara piu difficile scrive
due libri. Poi - quasi una scelta da guascone - torna
in pista con una Bmw nel Mondiale Turismo: contro
ogni pronostico & il primo atleta disabile a vincere
gare di un campionato del mondo contro piloti pro-
fessionisti normodotati.

E una spinta, un invito a non mollare per tutte le
persone in difficolta. Lui la spiega cosi: «Quando
mi presentai il primo giorno al centro ortopedico, i
medici mi fecero vedere una persona amputata del-
le gambe all'altezza della coscia che secondo loro
camminava bene. Mi demoralizzai un po'. Adesso
non credo di essere I'unico al mondo che fa quello
che faccion».

E arriva la seconda svolta, quella che lo rende an-
cora piu celebre fino a farne un simbolo. E il 2007,
decide di partecipare alla Maratona di New York con

la hand-bike, la bici a tre ruote per i diversamente
abili: ottiene un sorprendente 4° posto al debutto e
scoppia la passione. Due anni dopo & secondo nel
campionato italiano a cronometro del 2009.

Scatta la nuova sfida: partecipare in modo compe-
titivo alle Olimpiadi, ai Giochi Paralimpici di Londra
2012. Vince la scommessa, portando a casa due
medaglie d'oro e una d'argento.

Non si ferma piu. Senza boria ma anche con orgo-
glio Alex prova a trasmettere alle persone in difficolta
un po' della sua testardaggine che siriassume in quel
"Ogni ostacolo puo essere un buon motivo per ripar-
tire", che ripete spesso. Senza abbandonare mai una
grande dose di autoironia per non prendersi troppo
sul serio.

Come in questa battuta, durante una intervista: «Se
si e parlato tanto del mio incidente & soprattutto per
la sua unicita: € veramente raro che un pilota perda
entrambi gli arti. A me & capitato: e una sfiga tale non
siripete due volte. Se poi me le rompo di nuovo, basta
una chiave a brugola e torno in piedi!».

Angelo Melone



14

Un boccone di traverso? -
Ecco come salvare | nostri bambini

La Giornata sulle manovre di disostruzione pediatrica: quali manovre compiere
in caso di soffocamento causato dalla scorretta ingestione di cibo e come pre-
venire il fenomeno, in casa e all'aperto.

chi di noi non &€ mai andato per traverso un boc-

cone? In gquel momento chi ci stava vicino ci

somministrava delle forti pacche sulla schiena
fino a che non ci liberavamo di quel brutto senso di
soffocamento. Ma quando questo avviene nei bam-
bini piccoli diventa molto piu pericoloso perché questi
hanno una minore capacita di espellere con forza un
alimento o un corpo estraneo che, invece che nell'ap-
parato digerente, possa essere finito accidentalmente
nelle vie aeree.

In Italia un bimbo a settimana perde la vita per sof-
focamento, anche perché chi in quel momento gli sta
vicino non conosce o non sa applicare le poche sem-
plici manovre in grado di liberare le vie aree e salvargli
la vita. Un boccone di cibo o un pezzo di un giocattolo,
che per circa quattro minuti impediscono il corretto
passaggio di ossigeno, possono causare danni irre-
versibili al cervello e successivamente la morte. Esiste
un elenco di alimenti con caratteristiche comuni che
piu di altri provocano incidenti durante il pasto. Il cibo
piu pericoloso ha delle caratteristiche ben precise: &
piccolo, ha una forma rotonda, cilindrica o conforme
alle vie aeree del bambino (uva, hot dog, wrstel, ci-
liegie, mozzarelling, carote a fette, arachidi, pistacchi,
ma anche caramelle e lecca-lecca).

Molti di questi alimenti poi possono essere resi
ancora piu pericolosi dalla modalita di somministra-
zione. Infatti, se un wirstel o un chicco di uva, tanto
per fare un esempio, venissero tagliati in pezzettini
piccoli, perderebbero la loro capacita di chiudere le
vie aeree di un bambino e di conseguenza sarebbero
meno rischiosi.

Quindi, avendo una nipotina di due anni e operando
all'interno di Peter Pan dove vengono ospitati bambi-
ni di tutte le fasce d'eta, ho deciso di partecipare alla
Giornata sulle manovre di disostruzione pediatrica
organizzata all'Auditorium dall'’Associazione "Trenta
Ore per la Vita Onlus” in collaborazione con il ministero
della Salute. Il 23 aprile la Sala Sinopoli si & riempita
di tanti genitori che hanno portato con sé i figli anche
piccolissimi, di nonni, di operatori scolastici, e gente
comune. L'appuntamento, che e stato moderato da
Lorella Cuccarini socio fondatore e testimonial dell'As-
sociazione e dal dottor Marco Squicciarini, esperto in
manovre di disostruzione pediatrica, ha avuto anche i
suoi momenti emotivamente forti per le dolorose te-
stimonianze di alcuni genitori che hanno perso i figli a
causa del soffocamento.

Quanto alla manovra, si tratta di poche magiche
mosse: precise, lucide, efficaci. Le mamme presenti,
stringendo i loro bebe, con occhi sgranati e orecchie
ben aperte, non hanno perso neanche una parola o un
gesto, augurandosi, in cuor loro, di non doverle esegui-
re mai sui propri figli.

Di seguito alcuni link per saperne di piu.

https://www.youtube.com/watch?v=016WTEyOmM,;
https://www.youtube.com/watch?v=pwc12vea2BE;
http://www.manovredisostruzionepediatriche.com/.

Mirka Liskova



La replica del corso nella Casa di Peter Pan, per mamme, nonne e volontarie:
"Quanti errori facciamo preparando il cibo e quante insidie nei loro giocattoli”

opo l'appuntamento all'Auditorium, il dottor

Marco Squicciarini ha programmato un po-

meriggio presso la Casa di Peter Pan per tene-
re un corso alle mamme e ad alcuni di noi volontari.
Le mamme e le nonne della Casa, all'inizio, sembra-
vano un po' restie a farsi coinvolgere.
Ma poi sono invece accorse numero-
se e con la loro partecipazione fra un
bucato da stendere, un bimbo da an-
dare a controllare durante il sonnellino
e la bimba da allattare, hanno come
sempre aiutato a rendere I'atmosfera
serena, familiare e, come hanno detto
le operatrici che hanno tenuto il corso,
emozionante.

Il dottor Squicciarini ha iniziato pro-
ponendo un filmato destinato proprio
alle mamme che preparano il pasto
dei loro bimbi. Ci siamo tutti accorti
di quanti errori commettiamo preparando i cibi e di
guanto non si tenga conto che i nostri bambini han-
no eta diverse e non possono masticare tutti nello
stesso modo.

E poi quanti pericoli si nascondono fra i loro giochi
e gli oggetti di uso quotidiano; i telecomandi, le bat-
terie al litio, le perline, i piccoli pezzi delle costruzioni,
sono tutti potenziali armi letali se ingeriti.

Ho visto le mamme e le nonne molto attente e
interessate. Quando, visto il filmato ed esaurite le
numerose domande, si € passati alla prova pratica:
siamo stati divisi in gruppi di cinque e ognuno di noi

Marco Squicciarini

ha potuto praticare la manovra di disostruzione suli
manichini predisposti. E' stata fatta anche una dimo-
strazione, con prova pratica, di rianimazione.

Dunque: regola prima, stare molto attenti a quel-

lo che si da ai bambini e a come lo ingeriscono. E
soprattutto farli mangiare da fermi,
senza correre e camminare. Cibo in
pezzi piccoli e preparati dalle mam-
me o dai papa.

Regola seconda: se un bimbo si
“strozza" invitarlo a tossire; se ca-
piamo che non e in grado diliberar-
si in questo modo, procedere con le
manovre di disostruzione che sono
diverse a seconda dell'eta del bam-
bino.

Dopo questo breve ma intenso
corso non ho piu tanta paura, pero
guardo tutti i bambini con un altro
occhio, sapendo che, se occorre, posso essere un po'
d'aiuto.

Ho tappezzato la segreteria della Casa di Peter Pan
con i poster che ci ha lasciato il dottor Squicciarini e
vedo con soddisfazione che chi entra li guarda con
un certo interesse.

Sarebbe utile che il corso fosse tenuto a intervalli
regolari, in modo che quegli squardi possano avere
una conferma concreta e nuove famiglie possano
usufruire di questi insegnamenti.

Umberta Sircana



16

Viaggio al termine del dolore

L'incontro sulla elaborazione del lutto nella Seconda Stella con 1 volontari di varie équi-
pe, tutti i per condividere le perdite dei loro cari come dei piccoli ospiti di Peter Pan.

a molti anni ormai, per poter diventare volonta-

rio di Peter Pan, si partecipa al percorso di for-

mazione. Certamente, cio offre un'occasione
importante, ad aspiranti e formatori, per riflettere su
motivazioni, criticita, capacita, e tanto altro. Ma, se pos-
siamo dire, il percorso ha una precisa meta e finalita: la
consapevolezza di sé nell'intraprendere un volontariato
emotivamente coinvolgente.

Ben diversa ¢ la Formazione Permanente, la cui im-
portanza ¢ stata ribadita ad alta voce sia da Marisa, tra
le altre cose, responsabile della comunicazione, sia da
Paola, responsabile della formazione. E bisogna davve-
ro dare loro ragione.

Infatti questa, affrontando tematiche differenti,
come storia dell'associazione, aggiornamenti in me-
rito all'onco-ematologia, progetti di ricerca e molto
ancora, crea spunti di riflessione, approfondimento,
aggiornamento e, soprattutto, preziosi momenti di vi-
cinanza tra i volontari.

In tale prospettiva, il 18 aprile scorso ci siamo ritro-
vati nella magnifica altana di Seconda Stella per il labo-
ratorio di elaborazione del lutto. Eravamo molti; tutti i
per condividere: le perdite personali dei nostri cari, dei
piccoli ospiti della Casa e tanto altro. Perché sappiamo
bene che, far coincidere il significato di lutto, unicamen-
te con la perdita di qualcuno che ci ha camminato ac-
canto, & assolutamente riduttivo.

Nella vita ci smarriamo, ci allontaniamo da noi stessi,
per questa o quella ragione, per tanto o poco tempo,
che per chi lo vive, & un tempo interminabile e doloroso.
Nasce, allora, lo sforzo di ripristinare una situazione di
equilibrio, che consenta di tornare a vivere il quotidiano,
in una sorta di normalita.

Di questo abbiamo parlato. Volontari di lungo corso,
recenti, in tutoraggio e fondatori, tutti raccolti in cerchio.
Un cerchio ininterrotto di parole, di racconti, di emozio-
ni, di lacrime e di silenzi, che non erano spazi vuoti, ma
eloguenti del vissuto personale di ognuno.

Ci siamo ascoltati nelle parole, partecipati nei senti-
menti, sostenuti nelle paure e, principalmente, ci siamo
conosciuti. A prescindere dall'equipe di appartenenza, a
prescindere dalla condivisione del turno, a prescindere
dalla comune condivisione di uno specifico progetto.
Tutti i per raccontarci e confrontarci.

Non si pud nascondere il coinvolgimento emotivo
che tale incontro ha suscitato in ognuno, lo definirei
quasi struggente; ma poi ci siamo guardati, I'un l'altro,
con occhi pit consapevoli, perché nell'altro ci siamo ri-
conosciuti.

Sappiamo bene che Peter Pan, come spesso & riba-
dito, deve la sua sopravvivenza ai volontari, quindi fare
rete € una necessita. Occasioni come questa racconta-
ta, generano legami profondi e autentici, che rafforzan-
do il singolo, rendono piu forte I'Associazione.

Valentina Lucaferri

apevo che la giornata sarebbe stata “tosta” ma

ci sono andata con tanta voglia di esserci. Ne

avevo bisogno. Nei mesi precedenti avevo avu-
to dei giorni tristi, dei giorni in cui fare il turno diven-
tava un po' piu difficile. E cosi ne ho parlato quando ¢
toccato a me. Ho raccontato che erano passati diver-
si anni ormai, ma la mancanza di mio papa ancora la
sentivo forte.

E ho raccontato anche del mio "stupore" nello
scoprire che quel dolore si faceva sentire ancora.
Ma come? Ancora? Ma allora "il tempo..." eccetera?
E tutte quelle frasi? Ascoltate e lette e magari ripetu-
te ame stessa... No, a dire il vero io non ho mai detto
a me stessa che il tempo mi avrebbe aiutato, ma mi
stupivo che l'intensita del dolore fosse tornata come
allora. Non era diminuito. Era ancora "quel” dolore.

Tornando alle riflessioni su quella giornata dell'e-
laborazione del lutto, la cosa meravigliosa - come
tante altre di cui potrei parlare, a proposito della mia
“connessione” con mio papa - era che dal posto
dove io ero seduta si vedevano gli alberi fuori. Belli
gli alberi.
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uando veniamo al mondo, siamo spinti alla vita
attraverso il dolore. Passiamo irreversibilmente
da una dimensione all'altra e lo facciamo pian-
gendo. Il cordone ombelicale che ci ha nutrito fino a quel
momento viene tagliato e cosi sperimentiamo il nostro
primo, unico e irripetibile “distacco”, necessario non solo
alla vita ma anche al ricongiungimento
con I'amore e I'abbraccio materno.

Pensare al lutto vuol dire anche que-
sto: trovarsi di fronte ad un cambiamen-
to tale da scardinare determinati equili-
bri che non saranno piu gli stessi. Una
separazione, un trasferimento in un‘altra
citta, un distacco appunto da qualcosa
che ci era familiare sono forme di lutto comuni a molte
persone eppure cosi soggettive, cosi intimamente vissute
da ciascuno in maniera diversa.

Il lutto piu eclatante poi e quello per la morte di qualcu-
no che si lega inevitabilmente alla tua vita, allo scorrere
dei giorni, alla fatica, all'attesa di un significato nuovo. E
accade che, quando ti ritrovi insieme ad altri volontari di
Peter Pan a condividere emozioni e sensazioni sull'elabo-
razione del lutto, in una stanza affacciata su Roma che
maestosa e silente batte la fiacca, quel significato che at-
tendi sembra timidamente manifestarsi.

Ci sono delle frasi attaccate su quelle ampie finestre fra

Ma, in particolare, gli alberi con i fiori. Su quei fiori
mi ci sono fermata. Li ho fissati.

E poi ho spiegato. lo in Argentina ci torno in genere
una volta I'anno, e quando vado al cimitero c'eé sem-
pre il mio rito d'amore per papa. Ogni estate tornando
a Rosario lo rinnovo. Papa mio se n'e andato cinque
giorni dopo l'inizio della primavera nel mio paese.
Quindi quel tristissimo giorno c'erano i fiori della sta-
gione. Dico c'erano perché la stagione cosi lo vuole,
ma a dire il vero io non li ho visti.

Li ho visti alcuni mesi dopo, quando ci sono torna-
ta, d'estate. Infatti, vicino alla sua tomba c¢'e un albero
con dei bellissimi e semplicissimi fiori color fucsia.

"o

cielo e terra: “lasciare andare”, “il tempo da solo non gua-
risce il dolore", "non posso tenerti per mano allora ti tengo
nel cuore” e altre ancora. Ognuno con il suo carico emoti-
vo sulle spalle si orienta tra le parole come un viandante
in cerca del suo cammino.
In questo viaggio tra passato e presente, uno sguardo
al domani, al nuovo con cui riscrivere un
dolore che ormai & nostro e fa parte di
noi perché ci ha lasciato forze e debolez-
ze, paura e coraggio. Il lutto, di qualun-
gue natura esso sia, ci costringe a vivere
nel cambiamento, ad ascoltarci di piu.
Non dobbiamo costruire muri ma ab-
batterli e rendere quel dolore un motivo
per migliorare noi stessi, per sondare i nostri punti forti.
Chi se ne va ci lascia un pezzo di eternita che dobbiamo
custodire ed e dalle nostre perdite che ereditiamo il senso
delle cose, anche di quelle in apparenza piu banali.
L'incontro e stato una preziosa occasione per fornire
non risposte ma strumenti e soprattutto per regalarci an-
cora una volta il senso di appartenenza a quel mondo cosi
magicamente misterioso che noi viviamo da volontari di
Peter Pan. Difficile da spiegare o scrivere, facile da intuire
per chi lo conosce.

Silvia Abate

Quella mia prima estate, quando li ho notati per la pri-
ma volta, ho pensato che quell'albero rappresentava
la vita che si rinnova ogni anno, stagione dopo sta-
gione. Rappresentava il bello, che “c'e", esiste, basta
che uno abbia gli occhi pronti per guardarlo e notarlo.
Quell'albero per me rappresentava tanti messaggi
che sono certa mio papa voleva darmi ora e che mi
aveva dato gia negli anni in cui camminava al mio
flanco.

Ogni anno io vado in quell'albero e prendo alcuni
fiori, alcuni li lascio a papa e altri me li porto con me,
a Roma. Ogni estate i fiori si rinnovano. lo rinnovo il
mio rito. Cosi nel corso dell'anno ho accanto a me
vita, natura e bellezza. Fino al momento in cui li rin-
novo di nuovo, in una nuova estate.

'amore no. L'amore nostro non si rinnova. Quello
c'e sempre. E se me lo tengo stretto nei momenti dif-
ficili, come mi hanno consigliato quella mattina, mi
fa star meglio. E i fiori non smettono mai di essere
belli. Proprio come quelli che vedevo dal posto dove
ero seduta.

Marcela Pinedo
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E nato il nuovo parco giochi di Peter Pan

A Villa Lante, con il sostegno di "Si fa presto...show" e del teatro Golden.
Una nuova opportunita di contatto con la natura per | bambini della Casa.

el polo daccoglienza "La Grande Casa di

Peter Pan" & nato il Parco giochi dei Platani,

realizzato grazie alla disponibilita dell'lstituto
del Sacro Cuore di Villa Lante, al contributo e al so-
stegno del pubblico di "Si fa presto...show" al Teatro
Golden di Roma - in quattro anni sono stati raccolti
32.360 Euro - "per aggiungere vita ai giorni dei bam-
bini di Peter Pan onlus in lotta contro il cancro” dice
Massimo Maglione, ambasciatore e socio onorario
dell'associazione, che dice ancora: "Non ci fermere-
mo qui. Adesso avanti con sempre nuova energia per
realizzare altre iniziative a sostegno degli ospiti della
Grande Casa di Peter Pan!"

Con l'allestimento dell'area giochi nel parco di Villa
Lante, polmone verde su cui affaccia la Seconda Stel-
la di Peter Pan, una delle tre case che formano il no-
stro polo d'accoglienza a Trastevere, si aggiunge un
altro prezioso tassello al grande mosaico di opportu-

nita che l'associazione Peter Pan desidera offrire ai
bambini che ospita. Bambini che la malattia priva di
tanti elementari diritti dell'infanzia, tra cui - non ulti-
mo, il gioco: formidabile strumento di crescita - dice
Marisa Fasanelli, fondatrice e presidente del Comita-
to Etico dell'associazione con vent'anni di attivita alle
spalle, che dice: "Questa nuova esperienza a contatto
con la natura e i suoi ritmi, che segue la realizzazione
dell'Orto Magico, aperto a giugno, € per i bambini in te-
rapia parte della cura, puo facilitare un piu rapido recu-
pero delle loro potenzialita psico fisiche.

A sostenere |'importanza delle attivita all'aria aper-
ta per i bambini in cura € anche il mondo scientifico.
"La cura delle malattie tumorali nei bambini, grazie
alla ricerca scientifica e alla possibilita di utilizzare
farmaci e approcci terapeutici nuovi, in particolare
nel nostro ospedale, sta risultando sempre piu effica-
ce. Tuttavia, la strada che porta alla guarigione € non
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di rado assai lunga e costringe spesso i
nostri piccoli pazienti a periodi di isola-
mento, lontano anche da ambienti natu-
rali. Iniziative come quella del Parco gio-
chi dei Platani e dell'Orto Magico di Peter
Pan consentono non solo ai piccoli pa-
zienti di avere un continuo contatto con
la natura, ma anche di osservare come
una piccola cura quotidiana permetta la
crescita della vita" dice Giuseppe Palum-
bo medico del Dipartimento di oncoema-
tologia dell'Ospedale Bambino Gesu.
L'associazione Peter Pan si & impegna-
ta e si impegna ogni giorno con il pro-
priolavoro di accoglienza a ripristinare
questi diritti perduti e a ricostruire intor-
no a questi bambini quella normalita che
la malattia infrange, proprio per fornire
loro le energie e il coraggio di superarla
e - nei casiin cui i progressi della scienza

medica non sono sufficienti - ci
impegniamo perché i loro giorni
siano i piu colorati possibile. Con
il prezioso aiuto e la generosita
del pubblico e degli artisti di "Si
fa presto show" ora c'é anche
un bellissimo parco giochi. L'as-
sociazione vuole esprimere il piu
profondo ringraziamento a tutti |
donatori per aver ascoltato e ac-
colto il messaggio che il nostro
"ambasciatore” Massimo Maglio-
ne ha saputo trasmettervi con
tanta passione”.
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Nbc Universal, da Hollywood alla Casa

La giornata di volontariato dei lavoratori italiani della major Usa. Carta vetrata,
pennelli e attrezzi da falegname per dare nuova vita agli spazi esterni.

i sono alcune aziende in Italia che sono par-
ticolarmente amiche di Peter Pan: una di
gueste e certamente NBC Universal Italia, la
filiale italiana della grande major di Hollywood che

produce e distribuisce film
e video nelle sale cinemato-
grafiche e in dvd e gestisce
i canali televisivi "Studio Uni-
versal" e “Diva Universal".
L'anno scorso l'azienda ha
donato all'’Associazione un
moderno impianto di proie-
zione, installato nella splen-
dida altana all'ultimo piano
della Seconda Stella e molto
utilizzato dalle famiglie e dai
bambini.

Il 23 aprile di quest'anno
ben 24 dipendenti dell'uffi-
cio di Roma della Universal,

suddivisi in due turni, hanno lavorato di buona lena
per l'intera giornata per rimettere a nuovo i graticci
in legno e i mobili da esterni nelle tre Case di Peter
Pan. Armati di carta vetrata, pennelli e impregnante,

e la pioggia.

LE AZIENDE ROMANE
PER PETER PAN

Il volontariato d'azienda in Peter Pan nel 2014
ha coinvolto nove imprese, attive in diversi set-
tori, e decine di collaboratori, che si sono prodi-
gati come "volontari per un giorno" in attivita di

ogni tipo, soprattutto di carattere pratico-ma-
nuale, sia nella manutenzione delle Case, sia in
occasione di eventi di rilievo nella vita dell'As-

sociazione: la Maratona e il Merry Christmas.

animato.

divisi in gruppetti di tre o quattro, hanno “occupato”

terrazze e spazi esterni e hanno ridato nuova vita ai

Giulio Senni

graticci, ai tavoli e alle sedie, tutti un po' malridotti
per il tempo trascorso sotto il freddo e il caldo, il sole

Tutti i partecipanti Universal alla giornata di vo-

lontariato in Peter Pan
hanno dimostrato un no-
tevole impegno e grande
perizia nel lavoro manua-
le: da Matilde Marinai,
giovane manager col
pancione all'ottavo mese
fino al direttore genera-
le Richard Borg, si sono
dati tutti un gran da fare,
in una delle prime gior-
nate veramente calde
dell'anno. Nel tardo po-
meriggio, alcune famiglie
e bambini ospiti dell'As-
sociazione si sono recati

nella sede Universal di Roma per assistere alla pro-
iezione di "SpongeBob — fuori dall'acqua”, secondo
film della serie legata a questo popolare personaggio
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Lavoro solidale, 10mila giornate I'anno

Volontariato aziendale in Italia, un'attivita in crescita: sempre piu Spesso viene
promossa la partecipazione dei dipendenti alle attivita no-profit.

| concetto di “corporate social responsibility”

(Csr) & nato e si e sviluppato negli Stati Uniti

intorno agli anni '60 del secolo scorso ad ope-
ra di grandi imprese manifatturiere come General
Electric, Ford e Coca Cola, i cui stabilimenti produtti-
vi erano sparsi su tutto il territorio americano: l'idea
alla base del Csr & che un'azienda non & solamente
un ente economico-produttivo che fornisce posti
di lavoro in cambio di salari, ma deve anche porsi
come un buon “cittadino-azienda" nei confronti della
comunita locale, aiutandone la crescita e il benesse-
re, favorendo l'integrazione tra i diversi gruppi socia-
li, aiutando, anche con l'apporto di risorse proprie, la
ricerca di soluzioni a problemi di interesse comune.

Da questo principio sono nati diversi processi e
modelli che vanno dalle donazioni di prodotti alla
filantropia, dalle sponsorizzazioni culturali e sporti-
ve alla tutela dell'ambiente, fino ad arrivare al vero
e proprio volontariato d'azienda, che in un recente
studio coordinato dalla Fondazione Sodalitas e dal
CSV di Milano & definito come: "un progetto in cui
I'impresa incoraggia, supporta o organizza la par-
tecipazione attiva e concreta del proprio personale
alla vita della comunita locale o a sostegno di orga-
nizzazioni no-profit durante I'orario di lavoro”.

Sempre secondo la Fondazione Sodalitas, che fa
capo all'Assolombarda, nel 2013 in Italia sono sta-
te oltre 10mila le giornate di lavoro solidale offerte
dalle aziende, con il coinvolgimento diretto di circa
6mila dipendenti che, per un solo giorno o per un'in-
tera settimana, sono stati impegnati in iniziative di
tipo sociale a supporto del non profit.

Dal punto di vista dell'azienda I'attivita di volonta-
riato dei propri dipendenti aiuta a sviluppare il senso
di appartenenza e lo spirito di squadra, promuove la
solidarieta come valore d'impresa, favorisce I'imma-
gine dell'azienda presso la comunita di riferimento

AIUTARE PETER PAN
CON LA SPESA DA CONAD

Nei negozi Conad fare la spesa e divenuto un
modo concreto per fare solidarieta. Grazie all'i-
niziativa promossa da PAC 2000A-Conad, che
chiede ai propri clienti di devolvere i propri pun-
ti spesa ad attivita solidali anziché richiedere i
classici oggetti regalo, & stato e sara possibi-
le partecipare all'adozione di una stanza nelle
Case di Peter Pan. Da dieci anni la Conad ci
sostiene in questo modo per un totale di circa
200mila euro. E il 18 maggio scorso il presiden-
te di Pac2000 e di Conad, Claudio Alibrandi,
e venuto alla Casa per festeggiare questo de-
cennale (nella foto insieme a Gianna e Marisa).
Torta e champagne per due attivita, che sono
cresciute insieme. "Non avremmo potuto dare
regalo migliore ai nostri clienti che il sorriso di
questi bambini” dice Alibrandi, “devo ringrazia-
re principalmente loro, i nostri clienti, per la ri-
uscita del progetto. Vorrei anche esprimere la
riconoscenza, mia personale e di tutto il Cda,
a tutti gli associati di PAC 2000A che da subito
e con entusiasmo hanno sposato l'iniziativa".

mentre aumenta la considerazione del datore di la-
voro da parte degli stessi dipendenti.

Come Peter Pan i benefici sono evidenti: possia-
mo promuovere e diffondere la nostra mission in
contesti differenti rispetto ai nostri canali abituali,
possiamo incrementare le risorse da dedicare ad at-
tivita alle quali i nostri volontari non hanno tempo o
modo di dedicarsi. Spesso inoltre acquisiamo dalle
aziende competenze innovative per risolvere in ma-
niera piu efficace determinate situazioni, e, poten-
zialmente, il volontariato d'azienda e anche un vei-
colo per far entrare nuovi volontari in Associazione.

G.S.
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Volontari

una giornata tutti insieme

E questa la vera caccia al tesoro

La tradizionale festa di giugno, quando tutti coloro che lavorano per la Casa di Peter
Pan si ritrovano per divertirsi ma soprattutto per parlare e ascoltare.

giugno 2015. Una data come tante, un'altra

festa da passare insieme ai volontari di Peter

Pan.E no! Questa volta & necessario fermarsi
subito nel racconto perché fin dalle prime parole si
rischia di shagliare. Non & stata una data come le al-
tre ma soprattutto non & stata una festa come le al-
tre. Chi vi scrive, seppur influenzato da sentimento e
visione personale, & una persona adatta a dirlo per-
ché praticamente le feste dei volontari le ha vissute
tutte partecipando dapprima come "“festeggiato” in-
sieme alle altre magliette verdi e poi come membro
dell'organizzazione o in alternativa improvvisato e
colorato presentatore.

E ad ogni festa sono stato sempre attento all'ulti-
mo quarto d'ora, quello dei commenti e dei saluti, vi-
sto che sono assolutamente convinto che una delle
funzioni prioritarie della nostra amata associazione

a facciamo un passo indietro per vedere come
€ nato tutto questo...

Una proposta condivisa in un gruppo di volontari,
una richiesta di aiuto e un'adesione forte e incondi-
zionata a "buttarsi nella mischia”.

E nata cosi la festa dei volontari 2015, da un'idea
moltiplicata all'infinito, da un supporto esterno per
la realizzazione dei materiali usati nei giochi e da un
posto un po’ magico dove trovarci, lontano dal soli-
to ambiente che ci vede volontari e basta. All'ombra
di un immenso cedro del Libano ci siamo ritrovati
persone che vivono nella quotidianita un comune
sentire, ma anche semplici amici, conoscenti che
hanno trascorso ore piacevoli in modo altrettanto
piacevole.

Perché e sempre una bella avventura mettersi in
gioco. Anche e soprattutto quando il gioco e destina-

sia quella di creare una rete tra volontari anche al di
fuori delle rassicuranti mura delle case. Percid quale
migliore occasione che l'annuale festa (insieme al
Merry Christmas e Maratona di Villa Pamphilj) per
sviluppare questo tipo di comunicazione.

Rivedi persone conosciute in formazione, scambi
opinioni ed emozioni, puoi lamentarti nella maniera
giusta ed appunto puoi commentare. Si, puoi com-
mentare in maniera pilu 0 meno positiva le iniziative
sociali. E mai come quest'anno nel fatidico quarto
d'ora ho, mi correggo abbiamo, sentito tanti elogi, in-
viti a riproporla piu spesso, gratificazioni e ringrazia-
menti per aver passato insieme ad amici una bella
domenica di giugno.

Paolo

to alla festa dei volontari, ai volontari. Come spesso
accade ci siamo divertiti davvero tanto, fin dall'idea-
zione dei diversi momenti intorno ai quali abbiamo
costruito l'intero pomeriggio.

Complice una location straordinaria e aiutati da
una giornata caldissima e senza pioggia, ecco che
abbiamo messo al centro di tutto un tema caro a Pe-
ter pan: l'ascolto.

Tra uno scherzo (cantare una canzone romanesca
senza musica o rispondere ad un quiz di cultura ge-
nerale) e un momento serio (qualche domanda sulla
storia dell'associazione, il riconoscimento dei sen-
timenti nelle faccine o un pictionary con quei verbi
chiave che sono la base della formazione in PP) ¢
stata costruita una sorta di caccia al pezzo di un te-
soro, che abbiamo costruito tutti insieme.

Un puzzle colorato che dice: Parlare € il modo di



esprimere se stessi agli altri. Ascoltare & il modo di
accogliere gli altri in se stessi.

Impegnativo? Mantenere fede a questa frase cer-
tamente lo €. Divertirsi con i volontari, molto meno.
Anzi, una bella opportunita!

Dunque, chissa quali giochi bollono in pentola per
il prossimo appuntamento di festa fra noi...

Tiziana

ccoci a riflettere piu che su quello che abbia-

mo fatto per preparare la festa su quello che
la festa rappresenta per noi e per tutti i volontari
di Peter Pan.

Ognuno di noi e infatti un prezioso tassello di
quel grande puzzle che € la nostra associazione
e questa occasione ci da la possibilita di "parla-
re" e "ascoltare", "esprimere” ed "accogliere” non
solo con i volontari della propria equipe che piu
conosciamo, ma anche con gli altri, tutti uniti in
balli e canti, giochi e risate, tutti a gareggiare alla
ricerca del tesoro sommerso, tutti, ma proprio
tutti, a battere le mani e ad "esserci" per un'unica
mission, quella dell’Associazione Peter Pan.

Monica e Silvia

na giornata dove la parola chiave ¢ stata condi-

visione. Nessuna maglietta che ci contraddistin-
gue come nei turni..Siamo noi con i nostri nomi e
con la voglia di regalarci sorrisi e approfondire qual-
che chiacchiera in piu con chi non abbiamo mai avu-
to la possibilita di farlo. Ed ecco che scopri e apprez-
zi lati di alcune persone che non avevi mai preso in
considerazione e ti arricchisci. Come ogni esperien-
za vissuta in casa Peter Pan questa della festa dei
volontari & veramente una delle pit importanti per
noi che ogni giorno cerchiamo, nel nostro piccolo, di
alleviare le sofferenze altrui.

Una giornata che ti carica e ti fa capire quanto sia
bello il senso di appartenenza ad una realta difficile
ma allo stesso tempo unica nel suo genere.

E sitorna a casa consapevoli di custodire un teso-
ro inestimabile che non ha eguali. Indossare quella
maglia lo sappiamo, non & per tutti, e quindi onore a
quelli che credono nella nostra mission e la portano
avanti, sempre.

Valentina B.

proprio cosi. Non importa dove si fa, né quando,

tanto meno se piove o c'¢ il sole, se ci sono tutti
o0 mancano quelli con cui ho piu confidenza. Nulla
importa. Perché la festa dei volontari c'& ogni anno,
e la festa che apre I'estate di Peter Pan. Ci ritroviamo
in molti, ci guardiamo contenti di trovarci e ritrovar-
ci, con i segni dell'anno vissuto che ci portiamo ad-
dosso, e comunque noi, diversi, forse anche di piu
dell'anno precedente, ma questo non ci preoccupa,
perché sappiamo bene che la diversita e solo arric-
chimento. Non ci sono discorsi interrotti, non ci sono
malumori o risentimenti, non ci sono imbarazzi, il
progetto ci identifica: siamo certamente volontari,
ma non dimentichiamo, volontari di Peter Pan. In
guesto ci riconosciamo: indossiamo una maglietta
che ognuno riempie con le proprie spalle, ma ¢ la
stessa per ognuno di noi.

Valentina L.
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Dgnamo Camp, dove si Iimpara

aiutare I bambml oncologlm

Il corso di formazione volontari: uno
strumento indispensabile per chi vuole
ascoltare e capire | piccoli pazienti.

imestre 6 giugno 2015, impressioni sul corso di

formazione AIEOP (Associazione Italiana Ema-

tologia Oncologia Pediatrica) che si & appena
concluso dopo una "due giorni” dai ritmi intensi presso
la sede di Dynamo Camp, I'associazione amica di tante
famiglie in difficolta. La prima cosa che sento & di aver
compiuto un atto dovuto per me stessa; penso infatti
che ogni sorta di formazione e aggiornamento costitu-
isca un momento vivifico per chi la intraprende, poiché
puod mettere in luce aspetti di sé nuovi o riattivare risor-
se che si credevano esaurite.

Il clima serio ma cordiale, sempre in asse con le
tematiche da trattare e con le finalita da perseguire,
ha rapidamente coinvolto le circa trenta persone che
componevano il gruppo in formazione: prevalente-
mente giovani, prevalentemente donne, provenienti
dalle varie realta regionali italiane dove si aiuta, si fa
accoglienza e si condividono le numerose problema-
tiche generate dalla piaga dei tumori infantili.

Due nomi eccellenti nel campo dell'oncologia pe-
diatrica a condurre il gruppo: Momcilo Jankovic, re-
sponsabile del Day Hospital di Pediatria e Ematologia
pediatrica dell'ospedale San Gerardo di Monza, e Pia
Massaglia, neuropsichiatra infantile, psicoterapeuta
psicoanalista del dipartimento di Scienze pediatriche
e dell'adolescenza dell'Universita degli Studi di Tori-
no. Con introduzione e chiusura di Veronica Vallarsa,
coordinatrice delle sessioni volontari di Dynamo, e
I'intervento di Eliana Nobili, portavoce della GSK far-
maceutica che insieme ad AIEOP hanno organizzato
il corso di formazione stesso.

E dunque: lo stato dell'arte; il punto nudo e crudo di
guanto ci sia ancora da fare nonostante gli incon-
trovertibili successi; I'approccio olistico alla malattia,
che deve procedere, in termini di interventi diversifi-
cati ma confluenti, come su un campo di battaglia,
con accerchiamento formato da schieramenti diver-
si per aumentare le possibilita di vittoria.

E pit nello specifico, tutti gli sforzi tesi al supera-
mento, da parte del piccolo paziente, delle fantasie
negative e devastanti indotte dalla malattia, affinché
essa possa essere pil agevolmente gestita e inte-
grata nel suo percorso di crescita. Insomma, una “Al-
leanza Terapeutica" senza confini.

Tutti ci siamo ritrovati nei nostri ruoli di volontari a
ripercorrere i tanti momenti delicati e difficili nei quali

ogni passo compiuto o evitato, ogni parola pronun-
ciata o taciuta, ogni gesto agito o trattenuto ci han-
no mMesso in crisi, immobilizzati, messi in fuga.

Ma l'orizzonte € lontano e lo sguardo deve essere
ampio, deve contenere tutta la nostra personale ela-
borazione per arrivare a capire che il piu delle volte
dovremo prudentemente fermarci sulla soglia... un
rapido affacciarsi e poi via. Il cosa dire, il come dirg, il
come ritrovarsi se ci perdiamo. Ecco, a tutte queste,
e ad altre domande, la risposta sapranno darcela
loro - se sapremo ascoltare e comprendere i loro lin-
guaggi - i piccoli pazienti che incontriamo nel nostro
percorso di volontari consapevoli e resilienti.

Testimonianze a “cuore aperto” come quella del
dottor Jankovic, che per parlare di risposte alle tera-
pie e dell'inutilita di prefigurarne l'esito, ha fatto rife-
rimento a una sua personale e ormai lontana vicen-
da. E la dottoressa Massaglia, dalla comunicazione
chiara e pacata, dalle mille suggestioni introspettive
di stampo psicoanalitico, e dai modi e dai tempi per-
fetti nel raccogliere il rimbalzo provocato dai suoi
efficaci e mirati messaggi.

Rita Meardi
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Specialmente d'estate si registra un calo delle donazioni. Il Bambino Gesu
cerca di ovviare al problema con la pianificazione, insieme a una delle
associazioni di donatori. Le postazioni ospedaliere e gli orari.

ti non potrebbero sopravvivere, cosi come le

persone in gravi condizioni dopo un incidente.
Inoltre, il sangue offerto pud servire ai piccoli pazien-
ti che subiscono un'operazione chirurgica; nel corso
di qualsiasi intervento pud diventare necessario, a
giudizio del medico anestesista e dei chirurghi, tra-
sfondere al paziente globuli rossi concentrati o pla-
sma o piastrine. Durante il periodo estivo si registra,
a livello regionale, un calo delle donazioni di sangue
mentre il bisogno aumenta, anche a causa del mag-
gior flusso di turisti.

'ospedale Bambino Gesu cerca diovviare a questo
problema mediante la pianificazione delle donazioni
e soprattutto grazie alla ADVS OPBG (Associazio-
ne Donatori Volontari Sangue Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu) che permettono di garantire sempre
ai nostri piccoli pazienti le cure necessarie. Inoltre il
nostro Servizio collabora anche con gli altri ospedali
della regione, per cui qualsiasi cittadino in buona sa-
lute pud donare sangue presso I'ospedale piu vicino.

Se nessuno lo facesse, molti bambini mala-

La donazione non comporta rischi: il sangue viene
prelevato attraverso I'utilizzo di kit sterili monouso
e sottoposto a una serie di analisi volte a stabilirne
I'idoneita a scopo trasfusionale, garantendo al dona-
tore un controllo costante del proprio stato di salute

Per la donazione di sangue non & necessaria la
prenotazione, mentre essa € necessaria per la dona-
zione in 'Aferesi’ di plasma e piastrine. La prenotazio-
ne puo essere effettuata:

* lasciando un messaggio telefonico al numero
06/68594784 (ADVS OPBG)

« inviando una e-mail all'indirizzo advs@opbg.net
Nel nostro ospedale & possibile donare il sangue:

+ presso la sede di Roma Gianicolo, tutti i giorni dalle
ore 7.30 alle ore 11.30 e la domenica sino alle ore 11.00.
presso la sede di Palidoro € possibile donare nei gior-
ni di martedi, giovedi e venerdi dalle ore 8.00 alle ore
11.30.

Francesca Cocca
(medico pediatra ospedale Bambino Gesu)
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Un violino d'oro per fare il verso del gatto

Robert McDuffie, direttore del Rome Chamber Music Festival, in visita alla
Casa con il suo Guarneri del Gesu: un pomeriggio di allegria ed entusiasmo.

omenica 14 giugno, era previsto in Cappel-

la per le nostre famiglie un concerto del fa-

moso violinista americano Robert McDuffie,
direttore artistico e fondatore del Rome Chamber
Music Festival.

Bellissimo, importante, ma negli occhi dei genitori
leggo qualche perplessita: "Riuscira a conquistare i
nostri figli? Speriamo!"

E invece e stato tutto cosi semplice. L'incontro poi
non si & svolto in Cappella ma nel giardino della Casa.

McDuffie si & rivolto direttamente ai bambini:
"Come fala mucca?" e con il suo prezioso violino, un
Guarneri del Gesu del 1735 ha rifatto il verso della
mucca e poi quello dell'asino e del gatto. Uno stru-
mento del valore di tre milioni e mezzo di dollari per
fare il verso degli animali!

Risate, applausi, risate: i piccoli ospiti erano stati
catturati.

E poi, dolcissimo, il Maestro ha cominciato a suo-
nare guardando ognuno di loro negli occhi. E ogni
bimbo ha sentito che quella musica era solo per lui.
E stato bellissimo!

Grazie a Robert McDuffie per le emozioni che ci ha
regalato. Ma sono convinta che anche lui sia stato
affascinato dai nostri bimbi, dalla loro sensibilita e
spontaneita: ha promesso di ritornare presto.

Nadia Pelle
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Nella cappella di Santa Teresa il concerto dei bambini della scuola Leonardo
Sciascia diretti da Maurizio Carlini. Nel programma anche testi di Rodari.

Carlini, musicista e compositore, ci regala

momenti di gioia con la sua musica ma que-
sta volta & stata speciale perché erano i bambini del
Coro Millemondi, bambini della quarta elementare
della scuola Leonardo Sciascia, accompagnati dalla
sua chitarra, a cantare per i nostri bambini. Hanno
cantato varie canzoni, alcune composte dal poeta
Gianni Rodari, altre dal maestro Carlini e una - bellis-
sima - composta dai piccoli coristi.

E difficile descrivere I'emozione nel vedere quella
fila di bambini con le t-shirt decorate con le note mu-
sicali a cantare per noi. E stato bellissimo ma ¢ sta-
to soprattutto commovente ascoltarli cantare con
tanta gioia per donare allegria ad altri bambini meno
fortunati di loro.

N on & la prima volta che il maestro Maurizio

Nel finale, nel sentire la canzone che loro hanno
scritto appositamente per i nostri bambini, mi sono
commossa e confesso che mi & anche uscita una
lacrimuccia.

Quello che hanno donato & stato molto di piu di
una semplice rappresentazione, hanno donato amo-
re sincero, non solo con le loro canzoni ma anche
con i loro scritti, ciascuno di loro ha donato un di-
segno e un pensiero per i piccoli ospiti di Peter Pan.

Grazie di cuore ragazzi e grazie alle insegnanti e
al maestro Carlini che hanno voluto condividere con
noi questa bellissima esperienza e un grazie speciale
alla signora Maria Teresa Rodari.

Anna Maria Ronci
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Una selezione degli articoli dedicati al mondo dell'oncoematologia pediatrica consultabili integralmente su peterpanonlus.it.

Pisa, e stata posata la prima pietra del “Villaggio del sorriso” alla pre-
senza di due testimonial d'eccezione, Lorella Cuccarini e Marco Co-
lumbro. L'Agbalt Onlus - Associazione Genitori per la cura e |'assisten-
za ai Bambini Affetti da Leucemia o Tumore - da anni opera in Pisa
con grande efficienza, collaborando e affiancando I'Unita Operativa

di Oncoematologia Pediatrica dell'Azienda Ospedaliero-Universitaria
Pisana.

Fonte: iltirreno.it, 16.6.15

I ricercatori dell'Universita Cattolica di Roma hanno scoperto che
bloccando una molecola, I'ossido di azoto, che alimenta la crescita del
cancro del colon, si puo interrompere la crescita tumorale. | ricerca-
tori hanno osservato che le cellule staminali malate presenti (da cui
origina il tumore) producono ossido di azoto in elevatissima quantita
e che questo favorisce la progressione della malattia. In esperimenti
in vitro e in vivo hanno dimostrato che interrompendo la produzione
della molecola si arresta la progressione del cancro. La ricerca e stata
pubblicata sulla rivista «The Journal of Pathology».

lastampa.it, 3.6.15

| tumori dell'eta evolutiva colpiscono il 2,4 per mille dei bambini di eta
fino ai 14 anni e oggi la sopravvivenza, in particolare per le prepon-
deranti leucemie, supera I'80 per cento. «Questo progresso delle cure
si deve alla ricerca scientifica, che & una parte importante del nostro
vivere, senza la quale non ci sarebbero questi risultati» ha detto pro-
vocatoriamente Giancarlo 1zzi, gia direttore della struttura di Pediatria
e oncoematologia dell'Ospedale dei Bambini di Parma, per introdurre
I'incontro pubblico con gli esperti “La ricerca scientifica spiegata ai
pazienti: i progressi della scienza sul trattamento delle leucemie e dei
tumori dell'eta pediatrica”. (Patrizia Celi)

gazzettadiparma.it, 1.6.15

Una terapia potenziata contro le forme aggressive del tumore di
Wilms, rara neoplasia ai reni che colpisce i bambini, in particolare fino
ai 5 anni d'eta, con un picco intorno ai 2-3 anni. Sono positivi i risultati
di due studi del Children's Oncology Group, presentati al congresso
della Societa americana di oncologia clinica (Asco) a Chicago.

| piccoli pazienti pil a rischio di una forma ‘cattiva’ di malattia presen-
tano un'anomalia cromosomica, associata a una prognosi peggiore.
meteoweb.eu, 29.5.15

E stato annunciato come un possibile candidato per il trattamento

di uno dei tumori cerebrali infantili piu aggressivi, il glioma pontino
diffuso, che colpisce bambini da 4 a 9 anni. Il composto panobinostat
(LBH589), gia in uso nel trattamento di diverse forme tumorali, & stato
identificato in uno studio multicentrico appena pubblicato sulla rivista
Nature Medicine. Si tratta di uno dei primi studi a combinare screening
farmacologico e genomica per identificare eventuali sostanze in grado
di arrestare 'avanzata del temibile tumore, bloccandone la prolife-
razione cellulare o inducendo I'apoptosi; in altre parole, individuare
potenziali terapie da testare con trial clinici.

lastampa.it, 5.5.15

Il primo reparto abruzzese realizzato interamente da una Onlus in un ospe-
dale pubblico. Segna I'inizio di una nuova stagione nella collaborazione
con il privato I'Onco-Ematologia Pediatrica dell'ospedale di Chieti, portata
a termine dall'associazione "Morgan Di Gianvittorio". Investimento da 320
mila euro, sei mesi di lavori, 400 metri quadrati, due sale per le terapie
infusionali e oncologiche, ambulatori, ludoteca, pareti dai colori pastello e
decorate con immagini e disegni adatte ai piti piccoli.

agi.it, 11.6.15

I triestini Simon Sivitz Kosuta & Jas Farneti (www.jas-simon.eu) hanno
24 anni. Il primo & timoniere, il secondo prodiere. Assieme veleggiano
sull'equipaggio olimpico 470 verso Rio 2016, ma le forze le uniscono
anche per raccogliere fondi: spunta qui il progetto “Simon & Jas pro
Asroo & Agmen fino a Rio 2016". Che aggiunge un altro slogan: “Per
vincere la gara pitl importante di tutte: quella della vita". Alla sorella di
Simon, Nika, oggi 17enne, € stato diagnosticato a dieci mesi di eta un
retinoblastoma all'occhio sinistro, un tumore altamente maligno della
retina. Nika é stata curata con grande successo al Policlinico di Siena
da Theodora Hadjistilianou. Nello stesso ospedale, nel reparto di on-
cologia pediatrica, € stata sequita dal prof. Antonio Acquaviva, mentre
a Trieste, nel reparto oncologico dell'ospedale infantile Burlo Garofolo,
dal prof. Paolo Tamaro.

incodaalgruppo.gazzetta.it, 1.5.15

E partita il 27 aprile, la campagna Insieme contro i tumori pediatrici,
che I'Airc (Associazione italiana per la ricerca sul cancro) ha portato
avanti fino al 3 maggio per ricordare come sia possibile rendere i
tumori che colpiscono i bambini sempre pil curabili. Se, infatti, nella
sola Italia sono 1.500 i bambini e i ragazzi sotto ai 14 anni che si am-
malano di un cancro, e se ad esso so aggiungono piu di 800 nuovi casi
all'anno nella fascia d'eta trai 15 e i 18 anni, & anche vero che 1'80%
dei pazienti pediatrici guarisce dal cancro, percentuale che sale al 90%
nel caso delle leucemie.

scienzaesalute.it, 27.4.15

| tumori infantili rappresentano la seconda causa di morte dopo gli
incidenti stradali con un tasso di mortalita pari a 2,8-3,5 morti ogni
100000 bambini (Bosetti et al. 2010). Essa costituisce una delle

piu rilevanti malattie sociali della nostra epoca. Secondo un recente
rapporto, pubblicato dall'Associazione Italiana dei Registri Tumori

in collaborazione con AIEOP, I'incidenza dei tumori infantili, dopo un
significativo aumento del 3% annuo da fine anni '80 a fine anni '90, ha
iniziato a diminuire di circa I'1% I'anno, anche se rimane piu elevata
rispetto al resto d'Europa.

blastingnews.com, 28.4.15

La somministrazione in pre-clinica di BMP4 - in infusione intracere-
brale o per via endovenosa per un periodo di 7 giorni — ha evidenziato
una buona tollerabilita senza particolari effetti di tossicita locale o
sistemica. Questi risultati sono stati presentati dai ricercatori della
struttura nervianese a San Diego al SOT, il congresso annuale della
Society of Toxicology. La relazione tra lo sviluppo del glioblastoma e
le cellule staminali cancerose é stato ampiamente studiato dal Prof.
Angelo Luigi Vescovi e dal suo team in StemGen, Milano.

Queste cellule staminali sono le vere responsabili della crescita di
molti tumori, tra cui il glioblastoma e, soprattutto, sono difficili da iso-
lare e colpire in quanto sfuggono alle terapie oncologiche tradizionali.
pharmastar.it, 27.3.15
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Bambina curata con terapia protoni

Da Repubblica.it: la piccola soffre di cordoma, un tipo raro di cancro. E la prima pa-
ziente pediatrica in Italia. Collaborazione fra Bambino Gesu e Santa Chiara di Trento

na bambina di 9 anni che soffre di cordoma, un
tipo di tumore raro che di solito si sviluppa nel
sacro o nella base cranica, cioe ai due estremi
della colonna vertebrale, con un'incidenza dello 0,5
per milione di persone, ha
iniziato per la prima volta
in ltalia un trattamento
con protonterapia, una
forma di radioterapia ba-
sata su fasci di protoni,
anziché di fotoni, piu pre-
cisa e meno dannosa per
I pazienti. .
Primo caso in ltalia. E
la prima paziente pedia-
trica in Italia e ci0 & stato
reso possibile grazie alla
collaborazione tra Ospe-
dale Pediatrico Bambino
Gesu e Azienda Provin-
ciale per i Servizi Sanitari
(APSS) di Trento - Ospe-
dale Santa Chiara, dove
la piccola e ricoverata per
il trattamento innovativo, possibile nel nostro paese
oltre che a Trento solo a Pavia. Questo tipo di terapia
era finita sotto i riflettori in seguito alla vicenda del
piccolo Ashya King, malato di tumore al cervello e
protagonista di una complessa vicenda giudiziaria,
portato via dei genitori dall'Inghilterra per essere trat-
tato a Praga.
Nel mondo ci sono solo 48 centri che utilizzano
questa terapia: il tumore viene colpito con fasci di
particelle subatomiche (protoni) prodotti da un acce-

Sabato 28 Marzo 2015 dalle ore 10.30 alle ore 12,00

in Via Campi (Angolo Accesso Pronto Soccorso) a Modena si &
tenuta la posa della prima pietra per la realizzazione del Pro-
getto

La Casa di Fausta, ideato e sostenuto da ASEOP onlus
(Associazione Sostegno Ematologia Oncologia Pediatrica)

una struttura che sorgera nei pressi del Policlinico, in via Campi,
destinata ad accogliere in regime di dimissione protetta i piccoli
pazienti ricoverati presso il Dipartimento Materno

Infantile dell'Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico

di Modena, provenienti dalle diverse aree dell'Italia e del mondo.
modena2000.it, 26.3.15

Sono Sonia, la mamma di Lorenzo Risolo e so che, purtroppo,
le malattie oncologiche colpiscono drammaticamente anche i

leratore simile, con le debite proporzioni, a quello del
Cern di Ginevra. Gli studi ne dimostrano l'efficacia
anche per i tumori pediatrici con minori effetti tossici
a lungo termine che, soprattutto nel caso dei bam-
bini, possono portare allo
sviluppo di altre patolo-
gie, anche gravi.

La paziente ha gia per-
corso un complesso per-
corso con l'asportazione
chirurgica di una porzione
del tumore che aveva alla
base del cranio.

L'equipe del professor
Franco Locatelli, respon-
sabile dell'Oncologia pe-
diatrica del Bambino Gesu,
ha deciso di sottoporla al
nuovo metodo. In tutto sa-
ranno effettuate 41 tratta-
menti (dal lunedi al vener-
di) per un totale di circa 2
mesi di cure.

La tecnica, soprattutto
nei bambini, comporta meno effetti collaterali a lun-
go termine e risparmia quanto piu possibile i tessuti
sani che non sono stati colpiti dal tumore - spiega la
dottoressa Angela Mastronuzzi, neuro-oncologa pe-
diatra del Bambino Gesu - perché i protoni rilasciano
energia direttamente nella sede del tumore”. E im-
portante pero sottolineare che la protonterapia, da
sola, non puo essere risolutiva.

8 giugno 2015

bambini e gli adolescenti, e spesso i loro sintomi non mettono in
allarme un genitore, primo perché & assurdo pensare

che un bambino possa ammalarsi di cancro, e secondo

perché spesso sono simili a tanti disturbi passeggeri.

Chi come me ha perso un figlio sa bene che a volte passano
addirittura mesi prima che la malattia abbia un nome e questo
ne favorisce purtroppo la progressione, determinando il destino
di un bambino. Sono commossa e molto emozionata al pensiero
che oggi, grazie a tanti sostenitori, con la nostra Associazione
stiamo finanziando un progetto denominato ONCOREUM che &
finalizzato proprio alla diagnosi tempestiva dei tumori infantili
che si presentano con dolori a carico di ossa e articolazioni e
che spesso vengono scambiati per artrite idiopatica giovanile.
grottaglie24.it, 20.3.15

A cura di Angela Maria Rao
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