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FORMARE
COMUNICARE
CONDIVIDERE

Creare un
legame sociale
cioe solidarieta

Sono volontaria
Ageop in Assisten-
za € questa espe-
rienza mi accom-
pagna da 12 anni.
Ogni tanto guardo
indietro per misu-
rare con soddisfa-
zione quanto io sia
cambiata intima-
mente attraverso
il rapporto con i
bambini in cura e
il guadagno di un
costante Inodlh-
carsi del mio “es-
sere volontaria in
Ageop”. Senso di
appartenza, condi-
visione, relazione,
scambio rendono
questo mio percor-
so di vita materia
viva e mutevole e
soprattutto consa-
pevole.

Segue a pag. 03
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RINA LA RANA E IL NUOVO NOTIZIARIO.

Arrivano due nuovi compagni di viaggio.

i Cari Amici e Sostenitori di AGEOP, insieme ad una nuova versione del

notiziario vi presentiamo Rina la Rana; nata dalla fantasia e dalla mano di
un nostro piccolo amico. D’ora in poi sara la nostra compagna di viaggio,
il nostro portafortuna La volonta di risparmiare risorse, per destinarne
sempre piu ai progettl per i bambini, ci ha condotti alla scelta di questo
nuovo iormato, piu economico. Non nsparmleremo, pero7 sul contenuti e
nell’aggiornarvi sulle nostre attivita, per esserci remprocamente vicini e
prenderci Cura, insieme, dei nostri piccoli pazienti.
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EDITORIALE

FORMARE COMUNICARE CONDIVIDERE

“... Da molti anni la Formazione dei volontari ¢ un
aspetto imprescindibile, a cui Ageop rivolge attenzione,
ricerca e impegno, progettuale ed economico.”

Pagina 03
Carla Tiengo

Segue dalla prima pagina

di Carla Tiengo
Consigliere AGEOP Ricerca

Gli incontri formativi che
Agleop organizza per 1
volontar1 sono stati € sono
strumenti efficaci di crescita
e comunicazione davvero
imprescindibili per il mio
13 P

fare al meglio quello che

29
.

faccio con e per Ageo
Gli incontri del 20%3, in
particc_)lare, per gli argomenti
trattati, per come sono stati
pensati e organizzati, hanno
aggiunto un elemento {)er
me importante: la Possibi ita
di scambiare riflessioni
con gli altri volontari,
nell’immediatezza delle
nozioni appena ricevute e
~ soprattutto delle emozioni che
queste hanno suscitato in noi.

Nell’'ultimo incontro ¢ stato proiettato il film “La guerra & dichiarata” di Valérie
Donzelli. Storia vera (i due protagonisti sono gli autentici genitori del bambino ammalato).
Storia dunque di due giovani mamma e papa che si trovano a dover affrontare la grave
malattia del loro bimbo di appena 18 mesi. Da quel momento ¢ una guerra dichiarata
la loro, una guerra contro la malattia, la morte. Una guerra contro la disperazione. Ma
la loro dolorosa tragedia si trasforma in una lotta contro il destino e in un coraggioso e
gioioso inno alla vita che li accompagnera fino alla guarigione del loro bambino. II film
cl ha emozionato e commosso tantissimo. E P’essere tutti insieme a vederlo ¢ stato
di per sé un atto “comunicativo”. Abbiamo condiviso con empatia il percorso dei
protagonisti, cosi come condividiamo il vissuto dei genitori dei “nostri bambini”.
Abbiamo visto all’opera i medici del reparto di Oncologia di un Ospedale in Francia e
osservato attentamente l'organizzazione interna del reparto ed io mi sono ritrovata a
fare confronti, a riflettere su spunti, a intuire cambiamenti di senso...

E tutto questo ¢ Formazione!!
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Francesca Testoni

LA COMUNICAZIONE DELLA
DIAGNOSI: IL PRIMO PASSO VERSO
LUALLEANZA TERAPEUTICA

“Quando prenderemo coscienza del nostro compito, per
quanto modesto possa essere, solo allora saremo felici. Solo
allora potremmo vivere in pace e morire in pace, perché cio

che da un senso alla vita da un senso alla morte”

LA DIAGNOSI

Terra degli uomini - Antoine de Saint-Exupéry

La preparazione dei genitori fa parte della cura.
Ho imparato prima come genitore, poi come ope-
ratore che se abbiamo la possibilita di affrontare le
nostre paure pian piano, abbiamo la possibilita di
essere piu preparati ad affrontare gli eventi dolorosi.
Questa preparazione, nel caso della malattia grave
di un figlio, passa attraverso la capacita dell’équipe
della clinica di comunicare con i genitori.

Arrivare in OEP non é facile per nessun genitore.
Quasi sempre la diagnosi arriva come un fulmine
all'improvviso, scioccante e inaccettabile tanto da sembrare quasi impossibile. Ancora nel-
la nostra societa al termine tumore ¢ associato il termine “malattia incurabile”, in realta,
per fortuna, non ¢ piu cosi. Ma nel momento della diagnosi il genitore capisce solo una
cosa: che rischia di perdere il proprio figlio. Sta nella capacita degli operatori aiutarlo a
comprendere pian piano la reale situazione del figlio. A comprendere con consapevolezza
la verita senza rifugiarsi in fraintendimenti e realta illusorie. Durante Uiter terapeutico il
genitore dovra sempre sapere che lotta contro una malattia potenzialmente mortale senza
pero perdere la speranza nella guarigione. Perché se é vero che il cancro oggi é guaribile
é altrettanto vero che resta una malattia potenzialmente mortale. Compito dell’équipe é
sostenerlo in questo difficile equilibrio.

I genitori spesso ricordano la comunicazione della diagnosi come uno dei momenti piu
terribili di tutto il percorso di malattia. £’ importante che questa comunicazione venga
Jatta con la massima “cura’; perché da qui inizia la cura.

E’ fondamentale siano presenti almeno un medico ed uno psicologo dell’équipe multi-
disciplinare che avra in cura il bambino. Gli operatori non devono offrire soltanto dati e
soluzioni terapeutiche, quanto ascoltare e sostenere i genitori. Infatti non basta “dire” per
comunicare, ¢ necessario ascoltare profondamente il disagio, la paura e le difese dei genito-
ri, comunicare con empatia accertando la loro capacita di comprensione in quel momento.
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Lempatia ¢ la capacita di comprendere appieno lo stato d’animo altrui, sia che si
tratti di gioia, che di dolore. Empatia significa sentire dentro ed & una capacita che
fa parte dell’esperienza umana. Questo momento ¢ sicuramente difficile anche per gli
operatori che non sempre sanno come comportarsi, cosa dire e comunicare correttamente.
Ma mentre i genitori non scelgono di arrivare in un reparto di OEP gli operatori si.

Se la cura non si esaurisce con le terapie ma assume il volto piit profondo del prendersi
cura della persona, le capacita di ascolto e di comunicazione fanno a tutti gli effetti
parte della cura.

Io sono sempre stata convinta che le capacita di ascolto e di comunicazione dovrebbero,
quindi, far parte della preparazione degli operatori.

1. Affrontare “il caso” e non le persone '
2. Usare un linguaggio tecnicoscientifico come difesa o
3. a2 B

Pagina 05

u
Dire ascoltare e non lasciar fare domande .
@il tempo necessario alle comunicazioni

Spesso, durante la comunicazione della diagnosi, i genitori non riescono a credere quan-
to viene loro detto, oppure riescono a comprendere solo alcune delle informazioni che
vengono loro date. Questo stato di smarrimento, rifiuto e incredulita, a volte veramente
confusionale, concede ai genitori di prendere coscienza pian piano, per gradi della realta
terribile della malattia del figlio. Capiscono e ricordano poco o niente di quanto detto dai
medici durante il colloquio, perché afferrano solo cio che possono recepire senza crollare.
E" l'autodifesa di chi dovra conservare le forze per affrontare un percorso difficilissimo.
Gli operatori, a distanza di qualche giorno, dovrebbero accertarsi di quanto compreso dai
genitori, ripetendo, se necessario, l'intera comunicazione e dando loro il tempo di formu-
lare tutte le domande che affollano la loro mente.

Net giorni successivi i genitorti, piu frequentemente le madri, iniziano a cercare informazioni
su internet o da conoscenti medici; é un atteggiamento normale. Cercano di trovare una
“realta” alternativa a quella drammatica che gli é stata comunicata, alcuni sperano vi sia
stato un errore nella diagnosi. L'operatore deve accettare questo momento, che é una fase
transitoria, e non fraintenderlo per una mancanza di fiducia nelle proprie capacita o nel
proprio operato. Mano a mano che il genitore affrontera la realta affidera con fiducia il
proprio figlio ai medici del centro a cui si sono rivolti.
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LA DIAGNOSI

I' genitori, inoltre, si sentono
in colpa. La madre ha tradito la
promessa scambiata col figlio fin
dalla gestazione, 1o ti curero, ti
nutriro e ti proteggero da ogm
male. Questa colpa paralizza
all'inizio ogm capa01ta di gioia.
Le madri si sentono “sterili” di
gioia vitale, di entusiasmo, di
progettazione, a volte si sentono
cosi in colpa per lo star male dei
proprl plccoh che sembra loro
non sia piu permesso glO]l‘e, ri-
dere, far 'amore, dar vita nel
‘senso piu generale del termine.
E’importante in questo momen-

to che gli operatori sostengano
il genitore e non sottolineino
eventuali errori o piccole man-
canze.
Sentono  anche Iingiustizia
profonda della malattia. Ogni
genitore rivuole e rivendica “il
figlio di prima”, il corpo integro,
non profanato dalla malattia, dal
catetere venoso centrale e dagli
effetti della cura (la perdita dei
capelli, 'inappetenza).

Genitori si sentono di colpo
inadeguati e dipendenti; non
si sentono piu in grado di
proteggere, di salvaguardare
il proprio figlio. 1 gemtorl
sentono di non essere
adeguati a prendersi ¢
assicurare la s
proprio “cucciolo”. D
chiedere aiuto ad estrane
prestino cure al bambin
farlo vivere.
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Dice Campione:

“Medici, infermieri e personale d’assistenza in genere
devono: apprendere un metodo per rilevare, analizzare e
comprendere 1 bisogni del malato grave e della sua famiglia
oltre che i propri bisogni; percorrere un iter formativo che li
prepari a “decidere” come rispondere e prendersi cura dei
bisogni rilevati, analizzati e compresi.”

Spesso per i genitori non é semplice controllare questo groviglio di emozioni: la
colpa, la paura, I'inadeguatezza, la dipendenza, I'insicurezza e relazionarsi con gli
operatori dell’équipe. Questi ultimi hanno il compito di costruire la relazione col
genitore con grande delicatezza e rispetto, riconoscendo sempre I'importanza del
suo ruolo, la fiducia nella sua capacita di conoscere e comprendere la mente e il corpo
del figlio, coinvolgendolo in ogni momento della cura del piccolo. Fin dalla prima
comunicazione si costruiscono le basi dell’alleanza terapeutica, I'unica via che
permette la cura del bambino come persona.
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UNA GUERRA PER RESISTERE ALLA MALATTIA Francesca Testoni TESTIMONIANZE Besa Rama
Sono una di

Amiss-Senlima e lavoro anche 1n
Oncoematologia pediatrica.
In contesti come questo, il ruolo del
mediatore ¢ fondamentale sia come

“La prima cura di un bambino sano sono i suoi genitori; dentro un

ospedale un genitore non soddisfa piti la “cura” di suo figlio e diventa : : : :
anch’esso piccolo, insufficiente, dipendente. Si affida ad adulti “altri” Sup.portf) agh. (?pel:at(.)l'l Che agll utentl.
abilitati alla cura secondo i codici della professionalita.” Dorella Scarponi Aluta ]nfatt] 1 p]‘lml a

Ho deciso di introdurre tra gli eventi formativi la prmezmne del bellissimo film di e

Valerie Donzelli. 11 film narra la storia di una coppia di glovanl genitori prima e dopo . . .
I'impatto deflagrante con la diagnosi di cancro al loro primo figlio di pochl mesi. quest’ultlmo a conoscere ed usqu'UII'e del

La malattia oncologica del bambino si abbatte su tutta la famiglia, nonni compresi,
scuotendola e devastandola con la violenza e I'imprevedibilita di un ciclone. Il film
ci racconta proprio il desiderio e I'impegno della coppia genitoriale a resistere allo

sconvolgimento imposto dal percorso di malattia del loro piccolo. . . .
Interessante é anche notare come in uno stato profondamente laico come quello La nOStra presenza assicura agll Utentl
francese i genitori sviluppino sensi di colpa meno devastanti dei nostri. Dal film . . . . S e d g . .
traspare, inoltre, come stare accanto al proprio figlio sia un diritto sacrosanto del Stranlerl gll SteSSI dlrlttl degll altrl'

gemtore ma non sempre un obbhgo, soprattutto quando diventa imprescindibile
ritrovare comphclta e Intimita per rafforzare il sostegno remproco € non rlschlare
I annullamento della coppia genitoriale.

T34

RRA

i SACHER

SEMAINE
DE | .‘1 CRITHALIE

LM T TEVERTURE
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Tuttavia la nostra figura non ¢
sempre presente negli ospedali
e questo diventa una grave
mancanza. In un momento delicato
come la comunicazione della
diagnosi, ad esempio,

Pagina 10

anche da barriere
linguistiche e culturali.
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TESTIMONIANZE

Lesperienza di cui parlero testimonia
quanto sia fondamentale una giusta
comunicazione conipazienti e lasuaricerca
anche attraverso un corretto rapporto
con i mediatori. Cinque anni fa, iniziai a
seguire il caso di un bambino di 11 anni
arrivato al Sant’Orsola dal Kossovo per un
tumore a forte malignita. Nella prima fase
terapeutica, in cui madre e ragazzo non
parlavano italiano, la Clinica ci chiamava
per ogni colloquio con la famiglia.

Il periodo piu ditficile ¢ arrivato con la
fine delle terapie. E’ stato importante
esserci quando i medici hanno comunicato
alla famiglia che era arrivato 'agognato
momento di far ritorno a casa. Nonostante
la bella notizia, abbiamo dovuto contenere
la preoccupazione della madre per la
distanza del loro paese dall’ospedale.

Al primo controllo trimestrale, visto
I'esito positivo delle analisi, la clinica
non ha richiesto il mio intervento,
ritenendo sufficiente I'intermediazione
che il bambino, che aveva un po’ imparato
l'italiano, poteva fare con la madre.

La situazione si ¢ aggravata tre mesi piu
tardi. La malattia infatti era ricomparsa e
I'ospedale mi ha contattato per informare
la madre, senza pero spiegarmi nulla di
quello che avrei dovuto comunicare. Li
ho sentito I'’enorme lacuna lasciata dalla

mancanza di un incontro che io ed i medici

avremmo dovuto avere prima del colloquio
con la famiglia, per capire insieme come
informarli nel modo meno traumatico e
darmi la possibilita di contenere la mia
emozione. Mi trovavo invece tra la Clinica e
lamadre, a dover tradurre simultaneamente
una notizia gravissima, con I'imbarazzo e
I'impossibilita di contenere il mio disagio
professionale e il mio dolore personale per
ci0 che stava accadendo.

Ancora non so come ho fatto ad andare
fino in fondo: ¢ stato davvero difficile e
doloroso. Cercavo di trattenere dentro di
me I'angoscia di morte che la notizia della
recidiva portava con se, di concentrarmi
sull’ascolto per essere pronta ad accogliere
le domande, le incertezze, ’ansia ed anche
il pianto della madre.

Credo quindi che serva curare i colloqui
per la comunicazione della diagnosi.

Al fianco di un medico preparato alla
relazioneconil pazienteelafamiglia,servono
uno psicologo e un mediatore come anelli
di congiunzione e professionisti in grado di
individuare il livello di “complessita” della
situazione famigliare, valutando la stretta
interazione,psicologica, sociale e culturale,
che agisce in ciascun caso nell’affrontare
la malattia e le comunicazioni relative ad
essa.
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TESTIMONIANZE

La tarza doils Convarsazions & uno spaxio Fiveito al genitor
par conversars, condividers | problamd g moltiplicars le risorse

con Bara Koosl, Paicolags il Salall ‘J;"-?IJ"‘C"'
& &
Francescs Teatom, Ganitors o Responpabis Assistenzs -;l"-{.-‘.l'lj4%?%—4-\,543@}5533—11;“@,145—9&'}
i AEOP Adila sl al 511 pll il sals gl il

il 21 e fines s mgosits
it ) ol gt A s e 2 e
wad gy U8
1800 4L o 16,30 A kel G

) BN g A (5 b i B B

ogni giovedi
dalle 18.30 alls 18.00
nel soggiorna dell'alloggic genitori al 5° piano

Tornando a quell’esperienza ¢ inutile nascondere che quella
sera non ho chiuso occhio, continuavo a pensare che se lo
avessi saputo prima forse sarei stata piu preparata a non
essere ‘travolta’ dal dolore della madre.

Un mediatore dovrebbe essere ‘neutrale’, mantenere la
giusta distanza che permette di essere di supporto agli altri
preservando il proprio equlhbrlo, anche quando gh altri
sono persone di cui si ¢ segulta la storia a lungo e (fa vicino.
In questo senso mi sono stati di grande supporto 1 gruppi di
auto-aiuto organizzati da Ageop tra mediatori, educatori e
condotti da una psicologa.

La condivisione di esperienze cosi estreme e coinvolgenti con
altre colleghe e la supervisione psicologica sono stati per me
un aiuto concreto per superare lo stress e
svolgere meglio il mio lavoro.
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SAVE THE DATE

Mille pasticcerie? E pra-
ti verdi? Sulle montagne o
con un bel laghetto? E le
persone? Chi vorreste come
concittadini con cui ritro-
varvi a fare due passi nella
piazza centrale o con cui
parlare di quello che vi sta
a cuore? E su quali valori la
vorreste fondare? Democra-
zia? Solidarieta? Sostenibi-
lita? Quali le parole da cui
ricominciare? Ce lo siamo
chiesti, io e i miei colleghi

del Teatro dellArgme, la

Andrea Paolucci

LE PAROLE E LA CITTA

Uno spettacolo che ha bisogno di voi
immaginate una citta da poter costruire
da zero. Da dove cominciare?

La potete costruire come piace a vol,
senza limiti di spazio o di soldi.

compagnia per la quale la-
voro da ormai vent’anni. Ce
lo siamo chiesti proprio per
festeggiare i vent’anni di
lavoro insieme, e abbia-
mo deciso di costruirci
sopra uno spettacolo, su
queste domande. E allo-
ra per sette sere, dal 14 al
20 luglio, nel parco della
Resistenza a San Lazzaro
sara ricostruita una sor-
ta di citta in miniatura,
rappresentata non da case
e palazzi, bensi da piccoli

14 - 20 luglio 2014
San Lazzaro di Savena
Bologna,

Le Parole
e la Citta

Un teatro lungo 20 anni

EOMPRENIA DEL

palcoscenici di forme di-
verse, ognuno dei quali sara
dedicato a una delle tante
realta (gruppi, enti, asso-
ciazioni) che arricchiscono
con la loro visione, con la
loro passione, con il loro
impegno, il territorio che
abitiamo  quotidianamen-
te. Oltre 30 aree di forme e
dimensioni diverse prende-
ranno vita, in certi casi gra-
zie a installazioni multime-
diali, in altri grazie ad attori
professionisti e in altri an-
cora coinvolgendo diretta-
mente operatori, volontari,
insegnanti, scout, partigia-
ni, guardie ecologiche, pro-
tagomstl quotldlam di tante
storie misconosciute. Da
quando é nata, TFAGEOP &
stata per vari motivi sem-
pre nel mio cuore. Anche
se vorreli che nella mia
citta ideale non ce ne fos-
se piu bisogno, non posso
pensare ad uno spettaco-
lo che vuole parlare di
solidarieta, amore, cura,
senza pensare di coinvol-
gerla. E allora: chi di voi
ha voglia di provare a re-
citare sé stesso in una sera

di luglio?
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GIORNATA MONDIALE CONTRO IL CANCRO INFANTILE GIORNATA MONDIALE CONTRO IL CANCRO INFANTILE

INSIEME,
POSSIAMO VINCERE

II 15 gennaio si celebra la Giornata
Mondiale Contro il Cancro Infantile, per
richiamare |'attenzione della pubblica
opinione sul dramma della malattia
oncologica in eta pediatrica.

Per dare risalto alla ricorrenza la FIAGOP ha invitato le as-
sociazioni italiane dei genitori, a far volare il 13 febbraio
alle ore 11, contemporaneamente nei cieli italiani, mi-
gliaia di palloncini, dedicando il loro volo ai bambini
che hanno vissuto o stanno vivendo la malattia, ricor-
dando quanti non ce ’hanno fatta e rinnovando la speranza
per un futuro senza malattia.

Anche AGEOP ha aderito all’iniziativa con entusiasmo. In
plazza Magglore 1 nostri volontari fantastici hanno raccolto
intorno a sé i passanti, gonﬁato centinaia di palloncini per
farli volare in cielo, dando vita ad un importante momento
di solidarieta e condivisione.

Vedere nel cielo di Bologna i puntini bianchi dei nostri
palloncini in volo, i nasini dei bambini rivolti all'insu per
seguirli, sentire il calore dei cittadini ¢ stato bello, ci ha
fatto sentire meno soli nelle quotidiane battaglie. Compito
delle associazioni genitori ¢ oggi pitt che mai salvaguardare
gli standard di cura dal rischio di tagli indiscriminati alla
sanita pubblica, di carenza di personale medico ed infer-
mieristico nei reparti, di non garanzia del diritto allo studio
in tutte le fasi della malattia, di un impoverimento culturale
che minaccl 1 valori di umanita e solidarieta.

g

LY

! ’ i i .
1e 1«4('(}1'& / 1‘9‘ Inizia il éonto Ia%l pvescia

arrivano i Piazza Maggiore . stuniscono per il lancio 302 PVIAAAAA
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VIENI AL PUNTO!

—T —4

tante idee concrete per scelte solidali.

Potrai curiosare liberamente tra tante diverse proposte che variano e si rinnovano a
seconda delle stagioni... idee per i tuoi regali, creazioni originali, abiti vintage, bijoux,
accessori per la scuola, bomboniere per ogni ricorrenza.

E... ricorda: i nostri sono anche PUNTI DI RACCOLTA! Puoi portare casalinghi, piccoli
mobili, vestiti, accessori, libri. Tutti gli oggetti nuovi o ancora belli che a te non servono
piu, potranno soddisfare i bisogni dei bambini e dei genitori dell'Oncologia pediatrica o
sostenere i progetti che Ageop realizza per loro. B : .
Z o RCA O
L |

AT o 4L

A 2 CAN

g . 8. o J Y
Il PUNTO AGEOP é a Bologna in via Bentivogli 9. £ 0k \0>/
Tel. 051 6494734 - fax 051 4292418 - punto@ageop.org. RICERCA BB T

Aperto lunedi h. 15-18, da martedi a venerdi h. 10-13 e 15-18, sabato h. 10-13.

Numero 02 - 2014

Pagina 17

NEWS

Artiginato e fiori

Tutto per la tavola

Mobili e bijoux

[
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- i
< .Borse ecreazioni &‘

Zdélle nostre velontarie
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UNA CONVENZIONE PER MIGLIORARE
A RICERCA E LA CURA

A.G.E.O.P. RICERCA ha da poco siglato un accordo quadro con [Azienda
Ospedaliero Universitaria del Policlinico S. Orsola-Malpigh, per realizzare
insieme progetti al fine di promuovere percorsi di ricerca e studio in ambito
onco-ematologico e psicologico,
finalizzati a migliorare la condizione dei pazienti.

La convenzione, partita a marzo 2014, identifica una serie di importanti progetti che via via
si avvieranno nel biennio 2014/2015. Ageop s’impegnera’ gia’ per il 2014 all’erogazione
diretta di contratti per 5 biologi-ricercatori del Laboratorio di Ricerca e Diagnostica
del Dipartimento Oncologia Ematologia Pediatrica “Lalla Seragnoli” e 3 psicologhe
per il Servizio di Psicooncologia Pediatrica.
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RICERCA

La Dottoressa Dore]l; S

| progetti di Rlcerca Sclentlflca e Psicooncologia, che
I’attivazione di questi contratti permette di svolgere, sono:

1. Generazione ex vivo di linfociti T citotossici (CTL) anti-neuroblastoma (NB) per
approcci di immunoterapia adottiva dopo trapianto allogenico di cellule staminali

emopoietiche (CSE).

2 « Valutazioni Citofluorimetriche perla diagnosi di patologie Ematologiche ed Oncologiche
e per 'immunoterapia nel Trapianto aploidentico di cellule staminali.

3 « Studio delle traslocazioni del gene MLL nelle leucemie pediatriche e sulla valutazione
dell’effetto di queste traslocazioni sul pathway di p53 in linee cellulari ed in cellule primarie
umane con traslocazione di MLL in risposta ad irradiazione. In particolare verra analizzato

il gene di fusione MLL-AF4.

4‘. Identificazione di un profilo molecolare di rischio nei pazienti pediatrici affetti da

Linfoma di Hodgkin.

5 « Studio della attivita di Oligonucleotidi modificati in combinazione con chemioterapici
nel trattamento del neuroblastoma.

6. Supporto psicologico e psico-corporeo ai pazienti pediatrici con patologia cronica e
cronico mortale e alle loro famiglie.

7. Valutazione psicodiagnostica del paziente oncologico e della sua famiglia. Ipotesi
psicoterapeutiche.

8. Psicodiagnosi e psicoterapia del paziente pediatrico con patologia cronica mortale e
della sua famiglia.

Con questa importante assunzione di responsabilita’ AGEOP implementa il proprio impegno al
fianco dell’Azienda Ospedaliera per assicurare i piu alti standard di diagnosi, cura e ricerca.
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12 febbraio 2014

UDIENZA DAL PAPA

o XII Giornata Mondiale contro
{Una:Mamma
Ageop il Cancro infantile

Il Pdpd da un
baeio al nostro
picgolo-Diego

Un bel gruppo AGEOP di 46 persone, composto da 11 famiglie, il nostro accompagnatore
Nicola, le volontarie Laura, Patrizia e Cristiana, si ¢ ritrovato alle 5.30 alla Stazione di
Bologna con destinazione Roma: Udienza con il Papa!

Li li attendeva una famiglia, arrivata il giorno prima, che aveva gia organizzato tutto per
tutti. Dopo una breve intervista a TV 2000, sono andati in piazza, tra due ali di agenti e
guardie svizzere, e ha preso posto vicino alla delegazione FIAGOP (circa 1.000 persone
provenienti da Bari, Napoli, Cosenza, Palermo, Roma, Pescara, Pisa ¢ Monza).

Qualche minuto prima delle 10,00 Papa Francesco é arrivato e ha salutato a lungo la
folla. Con grande gioia, il Papa ha preso in braccio il nostro piccolo Diego mentre Mattia
é riuscito a porgergli la mano. E’ seguita poi 'udienza, con la lettura e il commento del
brano del Vangelo in diverse lingue e la Benedizione apostolica rivolta in particolare
ai piccoli, ai poveri, ai malati, ai sofferenti e alle loro famiglie che ricomprendeva gran
parte dell'umanita e del nostro gruppo.
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LA PRIMA CASA D’ACCOGLIENZA
DI NURDOR A BELGRADO

Il 27 febbraio a Belgrado é stata inaugurata la
Prima Casa Accoglienza di NURDOR, Associazione Nazionale

dei Genitori det bambini ammalati di cancro in Serbia.
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Avremmo voluto essere li per cond1v1dere la gioia, I'orgoglio e la commozione dei nostri
amici all'inaugurazione della prima casa di proprieta dei genitori e dei bambini serbi.
Fino ad oggi infatti, erano stati ospitati in 2 piccoli appartamenti concessi in comodato
all’associazione.

Nurdor ha trattato per anni con il Comune di Belgrado, per avere in comodato un altro
immobile in disuso, ma alla fine per uscire dall’empasse ha deciso di comprare una casa,
grazie ad una cospicua donazione dell’Ordine dei Cavalieri di Malta, che si ¢ aggiunta
alle tante di aziende e cittadini.

Questa casa di Belgrado, integra un progetto di accoglienza gia avviato, entro cui Nurdor
gestisce un immobile comunale a Nis ed un’abitazione a Novi Sad, che permettono di
dare ospitalita nei 3 maggiori Centri Oncologici Pediatrici del Paese.

Lungo é ancora il cammino di Nurdor a fianco dei bambini e delle famiglie, ma
questo é stato un traguardo davvero importante.
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Rosetta Giacomini Paolucci

Cattolica ¢ g ata a Ilkhom e !
due gior'pi b'llissimi di sorris
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E Cattolica ha dato in cambio il suo mare, il suo sole e il
suo amore. Sono appena partiti e gia ci mancano. Chi li ha
conosciuti ne parla, chi non li ha visti domanda: sono stati
contenti? il mare ¢ piaciuto? Peccato quella pioggia finale! E
i pesci? Che reazioni hanno avuto di fronte a tanti colori? E
gli squali? Per noi di AGEOP Cattolica e per Cattolica sapere
che due piccoli pazienti gia grandicelli non avevano mai visto
il mare e che questo era un loro grande desiderio, ¢ stata
una sfida. Non potevamo dare loro la costa amalfitana ne le
meraviglie della Sicilia. Ma loro volevano solo il mare. Quello
lo avevano! E per di piu avevano I'ospitalita romagnola, infatti
in 2 giorni tutti si sono attivati! Lospitalita: il Park Hotel li
ha ricevuti: un albergo a 4 stelle sul lungomare che ha offerto
4 camere e la pensione per il gruppo di 6 persone e una
cena a cul si a sono unite anche le nostre volontarie. Grazie
famiglia Bordoni, la vostra generosita fara parlare di voi nelle
lontane lande dell’'Ucraina e del Kirghizistan. Quale migliore
fotografia di un Italia vera, un Italia che ama il prossimo. Il
gruppo e’arrivato da Bologna in mattinata e alle 15 ’'Acquario
ha aperto solo per loro. Il nostro Dottor Paolo Mataloni, in
contatto con la direzione, ha preparato una visita guidata e
Massimo ha dato ai nostri piccoli ospiti I'idea di com’e’ il
mare “sotto”, rispondendo a tutte le loro curiosita. Grazie. Il |
resto del pomeriggio: libero, secondo il desiderio dei bimbi
che hanno passeggiato sulla sabbia, che ¢ diventata un altro
ricordo che custodiranno. E la sera a cena con un “maitre”
a nostra disposizione e un menu eccezionale. Poi, stanchi,
stanchi, tutti a letto. Mi dicono che alla mattina presto
erano tutti a far colazione e ancora a passeggio. Alle 11.30
ci siamo ritrovati sulla Queen Elisabeth, nave che durante
I'estate effettua mini crociere ma che ora ¢ ferma al porto. Il
comandante Sig. Moreno Mascarucci ha rimesso in attivita F‘
i motori perche si sapeva che un’imbarcazione cosi grande
avrebbe tenuto meglio il mare e avremmo potuto evitare
malesseri. Ha offerto a tutti un pranzo a base di pesce degno
di un ristorante a 5 stelle, che abbiamo gustato ancorati al
porto di Pesaro. Qui il sole ha lasciato posto a nuvoloni che
hanno portato pioggia, ma i bimbi hanno cosi visto il mare con
il sole e con la pioggia. Erano felici perche avevano pilotato
la barca e ricevuto la visita del Comandante del porto, Pietro
Candido, che ha donato loro un cappellino della Guardia
Costiera. Con noi c’era anche Felice Prioli, nuovo presidente
del Club Nautico di Cattolica, che per stare con i bimbi ha
sconvolto la sua agenda del giorno. E poi ¢ arrivato Nicola
con il pulmino Ageop. Tutti a casa. Arrivederci bambini,
Cattolica non vi dimentichera.

e

'ﬁ“. I ]

Davanti al Park Hotel
che ci ha ospitati

Queen Elisabeth

Con il Comandante
Moreno Mascarucci
e

Coraggiosi |



Numero 02 - 2014 Pagina 24 Numero 02 - 2014 Pagina 25
SOLIDARIETA’ SOLIDARIETA’

LE NOS
BOMBONIERE OLI

PUNTO AGEOP
yvare bomboniere,
pergamene e
SOll ali per le tue

ricorrenze spﬁaah.

puoi f h

'_1 llS

1 ricavato sa‘rg desti
progetti di Cura per 1 bambini
dell’ oncologia pediatrica.
Potrai scegliere tra:
Bombt@bere e partecipazioni.
- AGEOP puo creare per te
- sacchettini e bauletti, rifiniti
~ con un nastro e un fiore, o
simpatici oggetti in legno. Ogni
nostra bomboniera ¢ fatta a
mano. Le nostre volontarie ti
aiuteranno a personalizzare la
tua scelta.
Pergamene.
AGEOP  puo scrivere e
confezionare la tua pergamena
da abbinare ai confetti.
Liste nozze solidali.
Il giorno del tuo matrimonio
sposa anche una buona causa.
Inserisci nella tua lista nozze
un progetto AGEOP che i
tuoi amici potranno adottare
aggiungendolo ai vostri regali.

Lade I.I AL .H—, Wy ik A R

Possiamo spedire
bomboniere e pergamene
in tutta Italia.

Per informazioni e ordini:
PUNTO AGEOP

A via Bentivogli 9

> 40138 - Bologna

~ Orari: lunedi 15-18
10-13 e 15-18 martedi al
venerdi / sabato 10-13
Tel. 051 6494734

Fax 051 4292418

punto@ageop.org |
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GLI EVENTI SOLIDALI CONCLUSI

CENTRO SOCIALE LUIGEN

Il Centro Sociale Anziani Ricreativo Culturale Luigen di Pie-

Pagina 26
a cura di Paola Minghetti

Centro Sociale "Luigen”
Organizza per
DOMEMICA 19 GENMAID 2014

ore 12,30 ve di Cento dal 2006 ¢ al nostro fianco con affetto e concreta
pressa il "Centro Feste™ di Mascaring
Pranzo Solidale in favore di

vicinanza. Ogni anno dedicano ai nostri bimbi un iniziativa
gastronomica che riscuote sempre un grandissimo successo
che aumenta ogni anno... infatti la donazione di questanno &
stata di 6345 €. Siete grandiosi e per noi preziosissimi.

I QUADERNI DI TIZIANO

Siamo orgogliosi di comunicare che “I quaderni di Tiziano”
sono esauriti ! Rinnovamo la nostra gratitudine all'Istituto
Comprensivo I° di Chieti, alla Parrocchia San Pietro Aposto-
lo di Ripa Teatina, a tutti coloro che si sono impegnati allot-
tima riuscita di questa iniziativa, con un dolce pensiero alla
famiglia di Tiziano.

STITUTO COMPRINSIVD | - CHIETT O
= it colluberirione oon -_r?
AGELF BACTRCA ONLUS - ROLOGNA  EEEESY

I auasaliermd ol Thedama par Cata Sigpefiniga
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BURRACO SOLIDALE Grazie di cuore a Fulvia Montini e al Centro Socio

Ricreativo di Via Savioli ( Bo) per lorganizzazione del torneo di burraco a nostro favore e
complimenti per la splendida riuscita con una donazione di 815 € per noi

LA BICI OSTERIA societa ] & M si ¢ inventata ed ha costruito un simpaticissi-
mo bar/bicicletta su ruote che viene posizionato in occasione di eventi, feste, sagre. Hanno
anche pensato a noi e ci hanno donato il ricavato di una giornata di Carnevale : 398,21 €.
Grazie cari amici.

ITC TEATRO di SAN LAZZARO Prima di tutto grazie ad Andrea Paolucci

per la concessione gratuita del teatro, poi sinceramente grazie ad Andrea Floppy Filippini
e alla Compagnia Working Theatre per averci dedicato due serate davvero coinvolgenti.
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GRAZIE Al FRATELLI ALESSIO E NOA

Per questo bellissimo disegno che hanno fatto per noi.
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RENE KRHIN E FREDERIK SORENSEN
Sono venuti ad allietare la mattinata dei bimbi in day hospital
con il loro affetto e con tanti graditissimi gadgets.
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IN QUESTO NUMERQ...

Le donazioni finalizzate ALCACQUISTO DI CASA SIEPELUNGA

II sorriso dei bambini, la speranza dei genitori, un aiuto concreto, questo ¢ il regalo che avete

donato. Ringraziamo, fra i tanti che hanno contribuito a garantire per sempre una casa ai bambini

ammalati:

e [l Centro Sociale La Villa di Baricella per aver donato 910 € e rinnovato la loro preziosa
vicinanza

® Soci e dipendenti CTA di Anzola per il contributo di 165 €

e [Enrico Mercenaro e Onorina Mazzolin per... il mattone da 100 €

e Un anonimo da Fabbrico (Re) che ha donato 100 € tanti tanti tanti “fabbricesi” per avere
nel cuore la nostra casa e con tante piccole donazioni contribuire alla sua crescita

@ e ancora... Claudio Bottazzi, Saﬁatini Annagloria; la famiglia Asioli; famiglia Preiti-
Trombetti; Ravani Marie; anonimi Comitato cittadino Savarna, Grattacappa e
Conventello; Roberta Franchini in ricordo del babbo Silvano
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“Con profonda commozione ringraziamo una coppia di persone speciali, che hanno deciso di
donare 100.000 € (centomila !!) per costruire il futuro dei nostri piccoli. Hanno lavorato una
vita con entusiasmo e sacrificio e ora hanno voluto condividere il frutto del loro impegno
con AGEOP a favore dei bambini. Non possiamo che essere onorati e grati della fiducia e
del sostegno di due persone cosi belle.”

e Unringraziamento speciale ad Elisabetta Corea per la stima e la vicinanza dimostrata ad AGEOP.

I NOSTRI PROGETTTI Siamo riconoscenti a:

CREDITO COOPERATIVO RAVENNANTE E IMOLESE per aver scelto di sostenere il
Progetto di Accoglienza completa, per un anno, per un nostro bimbo e la sua famiglia. Hanno cosi
organizzato un iniziativa in cui chiedevano ai clienti di scegliere tra un gadget o un contributo
ALBERTO CESARI ringraziamo per I'affetto, la grande sensibilita e la generosita che da tempo
lo contraddistingue e che ancora una volta ha dimostrato garantendo con la sua enorme donazione
di 8.500 € un anno di accoglienza completa ad un bimbo ed alla sua famiglia che riceveranno
gratuitamente ospitalita durante i lunghi mesi di terapia, vitto, servizi di trasporto, supporto
logistico, farmaci, ed anche giochi e attivita ludiche

FEDE CALCISTICA Grazie a “Fede Calcistica”, alla Famiglia Bulgarelli, Bologna F.C.,
Confcommercio  Ascom  Bologna, ~Comune e Provincia di  Bologna, Mare
Termale Bolognese che, con la vendita del catalogo delle maglie dei campioni
hanno donato 2 mesi di accoglienza ad un piccolo paziente oncologico.
Uiniziativa, in occasione del 50° anniversario dell’'ultimo scudetto della nostra squadra, ha messo
in mostra maglie appartenute a campioni di ieri e di oggi e il ricavato della vendita del catalogo,
1900 €, ¢ stato finalizzato a sostegno dei nostri campioni

Elena Andretta per aver donato 390 € per i Progetti di Accoglienza e Ricerca

Reale Rocco Giuseppe e famiglia Galli Marco per il contributo a favore dei Progetti di Ricerca

LE DONAZIONI MATERIALL..... grazie a:

e [Filippo Bazzanini per la manutenzione gratuita dei pc nelle nostre case e la fornitura, sempre
gratuita, di parti di ricambio

® (arla Manicardi di Carpi per i deliziosi sassi decorati con animali

® Marco Zirotti della Libreria Atlantide di Castel San Pietro per gli utilissimi libri in lingua che
ha donato

® Daniela Beltrami per aver confezionato sacchettini ricamati profuma biancheria

® Alessandra Fabbroni per la donazione di una carrozzina a rotelle
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{ LE GIOIOSE RICORRENZE T

: Il sorriso di un bambino
: ¢ una gioia per il mondo

: Un mondo di sorrisi sl
: ¢ la nostra speranza...... /
S per questo tanti amici, in occasioni liete, pensano che un sorriso di gratitudine possa essere il .

LE NASCITE Benvenuti!: Aurora Ara

LE CRESIME E COMUNIONI Auguri grandi a Giulia Alboni; Leandro Contini; Enrico Del
Pol; Alessio Elia; Davide Guadagni; Rosaria Guida; Filippo Massa; Giovanni Maria Spano

[ MATRIMONI Evviva gli sposi A.G.E.O.P. RICERCA: Riccardo e Chiara Cavicchi; Giovanni
e Chiara Gentile

EVVIVA GLI SPOSI D’ORO! Giuliano e Giordana Balboni; Giovanni e Gianna Bompani
festeggiati con un generoso contributo da Antonietta Balboni... ci uniamo anche noi e mandiamo
tanti auguri

I COMPLEANNI Auguri! a Luca Bonino da parte dei suoi amici; a Daniele e Gabriele per
la solidarieta che hanno dimostrato pensando ai nostri bimbi in occasione della loro festa di
compleanno, rinunciando ai regali e raccogliendo 355 € per acquistare giocattoli, grazie di cuore a
tutti gli ospiti. Siete davvero bambini speciali; per gli 80 anni di Piera Veronesi gli auguri di Laura
Gottardi e Giovanni Sacchetti; a Guido Guerzoni Boni Pedretti i solidali auguri da Eleonora Banzi

 ASSORTIMENTO VARIO! 5
: LE SCUOLE, I GRUPPI SPORTIVI, LE ASSOCIAZIONI, I CENTRI SOCIALI, CULTURALL I
:._ CIRCOLI AZIENDALL I MERCATINI I GRUPPI VARI... DI TUTTO UN PO’ :

«+«» Ringraziamo sinceramente

La Corale Polifonica Malatestiana di Cesena per averci dedicato un suggestivo concerto anche
quest’anno e per la donazione di 417,02 €

Il Gruppo Medie della Parrocchia di Maccaretolo per la gestione del mercatino parrocchiale a
nostro favore. Ci hanno portato 415 €, bravissimi e solidali

Il Circolo ARCI/Gruppo “Vecchioni” Corporeno per il loro concreto affetto nei nostri confronti,
... che non invecchia mai

Il Gruppo Sempreverdi/Parrocchia Arcoveggio per la loro sempre verdissima sensibilita che si
¢ manifestata ancora una volta con la donazione di 250 €

Il Gruppo Turismo D.L.F. Bologna che non perde occasione per pensare ai nostri bimbi
Giancarlo Cremonini per aver rinunciato al regalo di pensionamento, grazie a suoi amici e
colleghi per la donazione

VipCharity4 per le tante aste a nostro favore

Mmw Motoradd Club Ravenna per averci donato 300 € e dimostrato concreta amicizia

I SOLITI IGNOUTI... senza indirizzo
Baraldi Roberto con Florisa Bizzarri, dr. Venturi Romano, Stetano Martelli e Maria Letizia Poli per
le donazioni in memoria, gli amici della Focale

ERRATA CORRIGE: N° 1/2014, pagina 20, amici di Stefano Scognamillo: il ricavato e di 960 €

non 360 € come erroneamente publicato. Ci scusiamo sinceramente per il refuso.
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32° ANNIVERSARIO

Mercatino di Artlglanato,
Fiori, Vintage,

Curiosita e Golosita
Venerdi 23 ore 15-18
Sabato 24 ¢ Domenica 25
ore 10-13 & 14-18

aAGEOP

s RICERCA ONLUS

' Festa di
3 Giorni per
Siepelunga

23 - 24 e 25 maggio
Giardino di Casa AGEOP
in via Siepelunga 8/10 a Bologna

A.G.E.O.P. RICERCA ONLUS - Azienda Ospedaliero Universitaria

Policlinico S. Orsola - Malpighi - Oncoematologia Pediatrica Lalla Seragnoli
via Massarenti 11 - 40138 Bologna - T. 051/399621

WWww.ageop.org
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5X1000

TUTTO QUELLO CHE PUOI

FARE PER AIUTARCI NELLA
CAMPAGNA 5X1000

RICO RDA | SCELTA FER LA DESTIM DEL € k, FER MILLE CELLRPEF .
SOStenere AGEOP é facile: o Somarl S s e e e et e
basta inserire nella tua dichiarazione dei redditi . .

nella casella "OMLUS" la tua firma ¢ il nostro codice fiscale . AM vtddﬂ'

91025270371 - A.G.E.0.P. RICERCA ONLUS 1911100215121 710131 711

Tieni presente che destinare il 5x1000 non ti costa nulla, ossia non incide sul tuo reddite, in quantoe quota delle impaste
comunque dovute. Di conseguenza, se lasci in bianco lo spazio ad esso dedicato, la quota restera automaticamente alle Stato.
Non & alternativo all's per mille, Pugi decidere di destinare il 5 per mille utilizzando i sequenti modelli di dichiarazione:
modella CUD, 730 & UNICO

FAI RICORDARE

Quando parh CON UN aMico, un CORBSCENtE O un collega, racconta di AGEQP, Spiega cos'e il Sx1000 ¢
quanto ¢ importante per noi. Ricordagli che destinarlo non gli costa nulla. Lasciagli il nostro biglietto
da visita® con il codice fiscale AGEOF, cosi che possa usarlo al momento della compilazione della
dichiarazione dei redditi.

SEI “TECNOLOGICO”?

Metti il nostro banner® del 5x1000 in fondo alle tue mail, postalo sulla tua bacheca facebook e fallo
circolare su tutti i social network: diventeranno maoltiplicator di una buona causal

HAI UN’AZIENDA? SEI UN DIPENDENTE?

Vieni a prendere le nostre locandine del 5x1000 o comunicaci dove te e possiamo consegnare.
Appendile nel tuo studio o nel tuo negozio. Distribuisci | nostri biglietti del 5x1000% a tutte le persone
che puoi sensibilizzare!

*Se wuni | nostri biglietti del 5x1000 passa dall"Ufficio AGEQP o dai nostri PUNTI: te ne daremo quanti ne vorrail
"“Manda una mail a promozione.ageopiatsp.ba.it, B inoltreremao subito Mimmagine.

RICORDATI N N4
COMPILANDD LA TUA
HCHIARAZIONE DEI

REDDITI: ‘ "
BITAGLIA. CONSERVA OQuanda compili la dichiarazione dei redditi ricordat Quando compili la dichiarazione dei redditi ricordat
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Con I'aiuto di tutti il cancro infantile si pud sconfiggere. Da piu di
trent’anni siamo accanto ai bambini ammalati di tumore e alle famiglie
per migliorare la qualita della loro vita e costruire un futuro possibile.
Insieme possiamo. SOStienici donando il tuo:

5x1000
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Il suo futuro € anche nelle tue mani.
Un gesto che non ti costa nulla, puo farlo crescere.
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