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Perché una Relazione di Missione?

Nel segno di un’informazione chiara e trasparente, per costruire fiducia

La decisione di realizzare la Relazione di Missione e di proseguire nella redazione, € per la
nostra Associazione un obiettivo che valorizza l'indirizzo statutario di un dialogo puntuale,
trasparente e chiaro volto al continuo miglioramento del rapporto con i propri soci, sostenitori,

volontari, familiari e operatori.

Ogni anno abbiamo sempre cercato di dare informazioni il piu possibile complete e chiare
sull’attivita svolta, in modo da consentire a tutti gli aderenti di verificare la coerenza con gli
obiettivi che I’Associazione si & data.

Tale verifica, riteniamo, € ancora piu importante in una organizzazione senza fini di lucro
(onlus) in cui operano volontari e le cui entrate provengono soprattutto da liberi contributi e

quote associative.

La missione dell’A.C.C.P. crediamo esiga un comportamento etico rigoroso, non solo verso i
propri soci, ma verso tutte le persone che ne sostengono, con piena fiducia, i progetti. Una
fiducia che abbiamo il dovere e la responsabilita di mantenere sempre al massimo livello e che
consente di far percepire un messaggio di serieta e professionalita.

In questa seconda edizione della Relazione di Missione abbiamo cercato di mettere in evidenza
i miglioramenti attuati ed i risultati ottenuti nell’'ultimo anno. In particolare si € dato ampio
spazio all’attivita svolta dai volontari che, con la collaborazione di tutti gli operatori della Rete
di Cure Palliative (Domicilio e Hospice), stanno esprimendo con generosita e creativita un forte
e vitale senso solidaristico muovendo l'utopia che & in ciascuno di noi e che ci spinge a
costruire una comunita pi umana, per tutti, soprattutto per chi € giunto vicino alla soglia ed
ha, proprio per questo, ancora bisogno di riconoscimento, di calore, di dignita e di amore. E'
implicito, in quanto sinora detto, il riferimento alle cure palliative, oggi riconosciute dalla legge
15 marzo 2010 n. 38, come vero e proprio diritto del cittadino da assicurarsi «nell'ambito dei
livelli essenziali di assistenza» (art. 2). Da rimarcare che a tutt’oggi € ancora alta la mancanza

di conoscenza di quello che un servizio di cure palliative puo offrire.

C'é ancora lavoro da fare anche sul fronte dell'estensione delle cure palliative ai pazienti non

oncologici.

Ecco che lo scenario attuale offre nuove sfide ed opportunita per la nostra Associazione.
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La nostra Associazione

L'A.C.C.P. si e costituita il 28 novembre 2003 per iniziativa di alcuni familiari di pazienti assistiti
dell’lUnita di Cure Palliative (UOCP) fortemente motivati a non rimanere passivi di fronte
all’esperienza vissuta e convinti non solo della necessita di appoggiare concretamente I'attivita
dell’Equipe, ma anche dell'importanza di informare e di sensibilizzazione la pubblica opinione
sulle tematiche delle cure palliative.

Fin dalle prime battute I’Associazione ha trovato nel Lions Club “Crema Host” i primi supporti
organizzativi ed i primi sostegni economici, e nella Signora Orsola Fornaroli, vedova del Dr. Alfio
Privitera (noto primario del reparto di Medicina del nostro Ospedale da poco scomparso), un
esempio di munifico mecenatismo, poiché ha messo a disposizione dell'A.C.C.P. un notevole
finanziamento ed una sede (lo studio del marito), concessa in comodato d'uso gratuito.

Dopo un primo periodo di “rodaggio burocratico” e con il riconoscimento ufficiale dello stato di
O.N.L.U.S., I'Associazione e passata alla fase operativa con vari progetti.

Da allora tanto & stato fatto per colmare soprattutto il “vuoto culturale” che, purtroppo ancora
oggi per molti, rende molto confuso il concetto di “cure palliative”.

Da un punto di vista sociale ed istituzionale, I’Associazione ha investito molto per sostenere ed
incentivare la collaborazione dei due principali enti locali, 'Ospedale Maggiore di Crema e Ia
Fondazione Benefattori Cremaschi, grazie ai quali il territorio cremasco puo vantarsi di disporre di
una Rete di Cure Palliative considerata “eccellenza” a livello nazionale. Infatti I’'Unita Operativa
Cure Palliative e stata individuata dall’Agenzia di Buone Pratiche Sanitarie come il Servizio con il
miglior standard di organizzazione nell’anno 2011.

Si avvicina il decennale dalla costituzione e non possiamo che essere fieri dei risultati sino ad ora
raggiunti; vorremmo festeggiare questo importante anniversario con un evento particolare, per
ricordare e condividere l'importanza delle cure palliative il cui valore & quotidianamente
dimostrato dagli operatori della Rete e dai volontari dell’Associazione.

Ma intanto nuove esigenze stanno emergendo e nuovi progetti per il futuro ci dovranno
impegnare.

L'applicazione della L.38 prevede che i malati che giungono alla fase terminale di tutte le
patologie, e non solo quelle oncologiche, hanno il diritto ad essere curati dai servizi di cure
palliative, la realizzazione di sei nuovi posti in hospice, pongono le basi per uno sviluppo ulteriore
del sistema. Ne consegue che anche |’Associazione abbia bisogno di ulteriori risorse al fine di
sostenere questa fase di sviluppo appoggiando il progetto di consolidamento dei risultati raggiunti
e di ottimizzazione della gestione e delle attivita che secondo noi porteranno ad un miglioramento
qualitativo importante sotto il profilo assistenziale, sociale ed etico.
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I Soci

| soci regolarmente iscritti sono 170 di cui 60 maschi, 107 femmine, 2 enti e 1 persona giuridica.
L’eta media dei soci & 59 anni.

Nel corso del 2012 si & svolta una Assemblea in data 26/04/2012 alla quale hanno partecipato
direttamente 24 soci e indirettamente (per delega) 15 soci.

Gli organi di governo

Il CONSIGLIO DIRETTIVO & composto da:

Ermete AIELLO
Presidente e Legale Rappresentante.
Nato il 07/02/1939, Avvocato, Presidente dell’Ordine degli Avvocati di Crema.

Luigi MASSAGLIA
Vice Presidente , Socio Fondatore.
Nato il 23/12/1966, Fisioterapista presso A.O. Ospedale Maggiore di Crema.
Dal 2012 e vice presidente della Federazione Cure Palliative e membro del comitato
scientifico del congresso SICP.

Rocco TATANGELO
Segretario, Socio Fondatore.
Nato il 19/06/1941, Generale della Riserva Past Presidente del Consiglio dei Governatori
Italiani e membro del Lions Club.

Lucia PRATESI
Tesoriere, Socio Fondatore.
Nata il 30/11/1964, diplomata in Ragioneria, impiegata bancaria.

Lucia CAMPI
Coordinatrice dei Volontari.
Nata il 29/07/1941, laureata in Sociologia, Dirigente del Settore Servizi Sociali e Scuola del
Comune di Crema, ora in pensione

Loris GHISOLFI
Socio Volontario.
Nato il 31/08/1956, diplomato in Ragioneria, impiegato bancario.

Giuseppe SAMANNI
Socio Volontario.
Nato il 15/09/1951, Laureato in Chimica, Dirigente d’Azienda in pensione, membro del
Rotary Club Crema e Presidente Emerito

Nel corso del 2012 il Consiglio Direttivo si e riunito 7 volte .
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Il Consiglio Direttivo ha individuato, tra i Soci Volontari, delle figure di Referente, con I'obiettivo di
gestire alcuni settori di attivita e nel contempo interfacciarsi con il Consiglio :

Referente dei Volontari in Hospice : Luciella Campi
Referente dei Volontari del Gruppo Scuole : Ombretta Clarke
Referente dei Volontari del Gruppo Eventi : Loris Ghisolfi
Referente dei Volontari in Sede : Lucia Pratesi

Il COLLEGIO DEI REVISORI € composto da:

- Valeria CAREGNINI
Socio
Nata il 23/09/1971, infermiera presso I’A.O. Ospedale Maggiore di Crema

- Giambattista LOCATELLI
Socio
Nato il 27/08/1940, pensionato

- Gianna PAIARDI
Socio
Nata il 15/06/1953, infermiera in pensione

- Ennio BIANCHESSI
Socio Fondatore
Nato il 22/11/1946, geometra.

- Giuseppe ROBECCHI
Socio
Nato il 22/10/1960, agricoltore.
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I sostenitori (donatori)

Nel corso del 2012 sono state 322 le donazioni ricevute da circa 300 distinti donatori per un totale
di EUR 96.736,70.

13 sono state le donazioni che abbiamo ricevuto da altri enti e 6 le donazioni ricevute da societa.

| comuni di provenienza delle donazioni ci permettono di evidenziare oltre a Crema i seguenti
comuni: Bagnolo Cremasco, Castelleone, Chieve, Cremosano, Dovera, Fiesco, Montodine,
Offanengo, Pandino, Palazzo Pignano, Ripalta Arpina, Rivolta d’Adda, Romanengo, Salvirola,
Sergnano, Soncino, Spino d’Adda, Trescore Cremasco, Vailate.

Da un punto di vista dell’landamento rispetto al 2011 le donazioni hanno subito una diminuzione
sia dell'importo (-23,07%) sia del numero (-17,01%).

Per ciascuna delle donazioni ricevute, I’Associazione provvede, nel limite del possibile, a
ringraziare puntualmente i donatori ed eventualmente ad informare i familiari del defunto in
memoria del quale abbiamo ricevute le elargizioni.
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Molto gratificante e stato ricevere donazioni da altre Associazioni di volontariato e non. In
particolare da :
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- tutte le Associazioni di volontariato di Soncino, che durante una cerimonia per ricordare tutti i
volontari che sono deceduti, hanno deciso di donare le offerte raccolte alla nostra Associazione;

- PD di Capralba che come ogni anno, in seguito alla raccolta di fondi in occasione della Festa
della Donna, dona la somma raccolta;

- ASCOM che ha donato all’Associazione un’autovettura TWIZZY e un IPhone. L’autovettura e
stata poi donata agli operatori della Rete di Cure Palliative.

Menzione particolare va fatta ad Alfredo Bettini, socio onorario, che anche nel 2012, ha deciso di
donare i proventi delle vendite del libro di poesie dal titolo “pero anche il tramonto e fatto di
sole”, invitando I’Associazione alla presentazione del volume.

I VOLONTARI

| volontari dell’Associazione in servizio al 31/12/2012 erano complessivamente 58: 27 prestano la
loro attivita dal 2009, 19 dal 2010, 12 da Ottobre 2012 .

Tutti i volontari hanno frequentato il Corso di formazione teorico-pratico organizzato
dall’Associazione in collaborazione con gli operatori della Rete di Cure Palliative negli anni 2008,
2010 e 2012.

| Volontari prestano la loro attivita in hospice, nella segreteria dell’Associazione e dell’Unita
operativa Cure Palliative dell’Ospedale di Crema, nelle scuole.

Tutti sono, inoltre, impegnati nella realizzazione degli eventi promossi dall’Associazione e/o ai
quali I'Associazione aderisce, nella diffusione della “cultura” delle Cure Palliative e nella
promozione della raccolta fondi per sostenere le finalita e I’attivita dell’Associazione

Durante l'anno 2012 hanno partecipato, in buon numero, alle iniziative di formazione-
aggiornamento promosse dall’Associazione e dalla Rete di Cure Palliative.

I Volontari del Gruppo HOSPICE

Nel 2012 hanno prestato il loro servizio in hospice 37 volontari (29 Femmine e 8 Maschi ). Tra
guesti sono compresi i 10 nuovi volontari che, dal mese di ottobre, svolgono I'attivita dopo avere
terminato il Corso di Formazione ed il relativo tirocinio.

| volontari affiancano gli operatori nell’accompagnamento del malato e della sua famiglia e
assicurano la loro presenza una volta alla settimana per circa due ore e mezzo, dal Lunedi al
Sabato, in due su ciascun turno (1° turno dalle 10,15 alle 12,30/13, 2° turno dalle 15,45 alle
18,15, 3° turno dalle18 alle 20, 30).
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La Coordinatrice, nel limite del possibile, & presente, almeno una volta al giorno ruotando sui turni
per poter incontrare i volontari, compilare le schede di orientamento, aggiornare le situazioni dei
pazienti, raccogliere ed archiviare la documentazione, oltre che svolgere I'attivita di volontaria.

La Coordinatrice presenzia inoltre alle riunioni dell’équipe degli operatori, per dare informazioni e
per ricevere indicazioni sulle modalita di aiuto e di rapporto con gli ospiti.

L'attivita del gruppo pud essere sinteticamente indicata come
“accompagnamento del malato e della sua famiglia durante la
presenza in hospice “ e cosi declinata:

ascolto, interazione, relazione con il malato ed i familiari;

- presenza, se opportuna, vicino al malato ed ai familiari negli ultimi
momenti di vita;

- compagnia ed affiancamento nel tempo libero (procurano libri,
giornali, pubblicazioni, CD, in base agli interessi dei pazienti;
leggono, ascoltano insieme musica, vedono la TV, giocano a carte,
ecc);

Cosa fanno

- aiuto nell’alimentazione e nella deambulazione;

- distribuzione della merenda, messa a disposizione, specie in
assenza di familiari, di alcuni generi di confort (gelati, granite,
dolciumi, riviste, ecc.);

- ricordo di particolari ricorrenze: compleanni, onomastici, Natale,
ecc.;

- visita di cordoglio e partecipazione ai funerali, quando possibile.

Hanno partecipato alla formazione prevista per tutti i volontari oltre a tre incontri specifici con la
coordinatrice, il medico e la psicologa per un confronto sulle modalita del loro servizio e per
affrontare insieme criticita e difficolta.

| volontari si prendono inoltre cura dei fiori e delle piante del Cortile dell’hospice in collaborazione
con llIstituto per I’Agricoltura “Stanga” - sezione di Crema - i cui studenti, coordinati da un
insegnante, in primavera ed in inverno, assicurano la messa a dimora di piante ornamentali.

Allestiscono il presepio e I'albero di Natale: quest’anno hanno organizzato una iniziativa musicale
“Armonie Natalizie” con I'apporto di coristi esterni, molto gradita ed apprezzata dagli ospiti e dai
famigliari .
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DATI/INDICATORI DELLE ATTIVITA SVOLTE

| volontari del Gruppo Hospice nell’lanno 2012 hanno accompagnato n. 118
pazienti (+ 1 rispetto al 2011) che sono stati presenti in hospice per
complessive n. 2930 giornate (+ 25% rispetto al 2011 ) ed hanno prestato
servizio per 2076 ore (+ 12%).

Quanto ....

La coordinatrice ha assicurato la sua presenza per n. 446 ore (+ 17%).

La presenza e |'attivita svolta dai volontari sono state valutate positivamente sia dai pazienti che
dai famigliari cosi come evidenziato dai ringraziamenti e dagli apprezzamenti riportati nel “Libro
Hospice”.

L'apprezzamento € riconosciuto anche da parte degli operatori che ritengono positiva la
collaborazione.

Gli stessi volontari sono soddisfatti dell’esperienza e del servizio che stanno offrendo, riscoprendo
ogni giorno le motivazioni che li supportano per fronteggiare le difficolta ed i sacrifici che, per
alcuni, comporta il prestare servizio dopo una giornata di lavoro, chiedere permessi sul lavoro per
rispettare i turni, svolgere attivita che a volte umanamente non sono facili.

I Volontari del Gruppo Segreteria UOCP

Coordinati dalla Coordinatrice infermieristica e dalla segreteria del’lUOCP, anche nel 2012 alcuni
volontari hanno collaborato nella segreteria UOCP.

| volontari sono presenti una volta la settimana, per due ore ciascuno in
una mattinata prestabilita, per svolgere le seguenti attivita :
- collaborazione con le attivita di segreteria dell’'UOCP;
Cosa fanno - predisposizione modulistica di servizio;
- front-desk in assenza del personale dell’UOCP;

- collaborazione con I'UOCP per l'organizzazione di eventi (ad
esempio il Convegno annuale realizzato insieme all’Associazione);

- collaborazione nella supervisione del materiale sanitario del
servizio.

Hanno partecipato agli incontri di formazione organizzati per tutti i volontari.
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DATI/INDICATORI DELLE ATTIVITA SVOLTE

Nel 2012 sono state presenti per n. 44 giornate per complessive 164 Quanto....
ore.

L'attivita svolta dai volontari & estremamente preziosa in quanto permette all’équipe domiciliare
delle Cure Palliative di dedicare il proprio tempo agli ammalati, riducendo al minimo le
incombenze burocratiche ed amministrative che, per quanto possibile, vengono svolte dai
volontari.

I Volontari del Gruppo Segreteria ACCP - Eventi

| volontari, affiancati quando possibile da un Consigliere, prestano la loro attivita, a turno, sulla
base di una programmazione mensile, presso la segreteria dell’Associazione, nella giornata di
Sabato dalle ore 10 alle 12 garantendo I'apertura dell’ufficio per I'intero anno con eccezione del
mese di agosto.

L’attivita che viene svolta puo essere cosi sintetizzata:

- accogliere le persone che chiedono informazioni fornendo
risposte o indirizzandole, se del caso, ad altri servizi (Hospice
— UOCP - Servizi Sociali, ecc.);

- ricevere le donazioni a favore dell’Associazione seguendo
una apposita procedura;

Cosa fanno - rispondere alle telefonate;

- svolgere lavori di fotocopiatura, duplicazione CD,
sistemazione materiale;

- provvedere alla spedizione di inviti, comunicati, ecc. in
occasione di particolari iniziative;

- collaborare alla realizzazione degli eventi organizzati
dall’Associazione e a quelli cui I’Associazione aderisce;

- curare la raccolta firme in occasione della Giornata di
S.Martino.

Pagina 10 di 24



A.C.C.P. Alfio Privitera — Onlus

Via Barbelli 4 — 26013 Crema (CR)

Tel. :+ 39 0373 250317

codice fiscale: 91023690190

e-mail: segreteria@accpalfioprivitera.org
sito: www.accpalfioprivitera.org

Hanno partecipato agli incontri di formazione organizzati per tutti i volontari.

DATI/INDICATORI DELLE ATTIVITA SVOLTE

Nel 2012 sono state presenti per n. 40 sabati per complessive 88 ore (+ 10%
rispetto al 2011) sostituendo, inoltre, I'addetta alla segreteria, assente per
malattia, per complessive 22 ore.

Quanto ....

I Volontari del Gruppo SCUOLE

Come da anni ormai I'attivita del gruppo & quella di portare ai giovani nelle scuole la conoscenza
della rete di Cure Palliative e farli riflettere sull'importanza del dare un senso alla propria vita. Le
classi coinvolte sono state 12 quinte dei vari istituti superiori del cremasco. Gli interventi, della
durata di due ore ciascuno, sono stati tenuti a rotazione dai volontari del gruppo in base alla
disponibilita personale.

Coinvolgimento di un insegnante referente che ha introdotto
I'argomento nei giorni precedenti all’incontro.

Nelle due ore rigorosamente consecutive, i volontari hanno cercato di
coinvolgere gli studenti sul dare un senso alla propria esistenza e hanno
introdotto la cultura delle Cure palliative e la conoscenza della rete CP
sul territorio.

Hanno utilizzato spezzoni di films sull’argomento, la visione del filmato
Cosa fanno della lettura - da parte dell’attrice Lella Costa - della lettera della nipote
del Cardinal Martini ed infine slides inerenti I’'hospice.

Si invitano sempre gli studenti ad esternare le loro riflessioni o i loro
interrogativi in modo da creare un clima di confronto e condivisione.

Alla fine dell’incontro si somministrano questionari di gradimento che
saranno poi rielaborati e presi in considerazione per eventuali
aggiustamenti dell’intervento. Agli studenti vengono lasciate
bibliografie e liste di titoli di films inerenti 'argomento, penne, adesivi e
depliants , potenti veicoli di diffusione per la conoscenza della nostra
Associazione.

Nel mese di Marzo i volontari sono intervenuti, in collaborazione con il Cisvol, in una classe del
Liceo della Fondazione Manziana.
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Sabato 19 Maggio ci & stato consegnato, presso il Teatro Oratorio di Ombriano, il tabellone con i
disegni dei bambini della Scuola dell’Infanzia Montessori.

A fine Maggio, con una cerimonia che si & svolta nel cortile dell’lHospice, € stato consegnato
I’elaborato del Liceo Artistico vincitore del concorso “La bellezza della Vita”.

Nel mese di Dicembre i volontari, su gentile invito dell’Associazione Aiuto alla Vita, sono
intervenuti in una classe di 3 media a Vaiano Cremasco.

Costi: | costi riguardano I'acquisto del materiale per la realizzazione del pannello del Liceo Artistico
(Lamina in metallo e smalti atossici e lavabili), il premio in denaro per la studentessa vincitrice, il
materiale lasciato agli studenti nelle singole classi dove & stato effettuato I'incontro (penne,
depliants, adesivi).

Qualche nota: In riferimento all’anno precedente il numero di classi € sensibilmente diminuito e
guesto per una precisa scelta da parte del gruppo scuola, che ha voluto in qualche modo
alleggerire il carico di impegni, veramente oneroso nell’anno passato. Purtroppo le scuole
prediligono, come periodo di intervento, quello dei primi tre mesi di scuola e questo porta ad
assommare gli incontri. Inoltre le scuole non richiedono quasi mai il sabato, giorno in cui alcune
volontarie che ancora lavorano sarebbero disponibili.

Il gruppo ha deciso di non somministrare piu il questionario d’ingresso, che aveva lo scopo di
introdurre I'argomento che sarebbe poi stato trattato in classe, in quanto ha preferito coinvolgere
direttamente gli insegnanti.

La formazione di Operatori e Volontari

L'Associazione attribuisce grandissima importanza alla formazione iniziale e continuativa sia dei
suoi volontari che del personale della Rete di Cure Palliative. Da sempre |’Associazione affianca,
oltre alla formazione residenziale, anche la partecipazione a stages, conferenze, convegni,
congressi sul tema delle cure palliative

Nel corso del 2012 e stato organizzato un corso “Al cuore della relazione di cura : rafforzare
conoscenze e consapevolezze” in seguito alla lettura dei bisogni formativi effettuati dalle
coordinatrici della Rete di Cure Palliative e dei Volontari.

Il percorso formativo e stato curato dal gruppo di ricerca e formazione Eidos dell’Universita
Cattolica di Piacenza, coordinato dalla Prof.ssa Vanna lori, Ordinario di Pedagogia generale, e
realizzato da: Prof. Daniele Bruzzone (Docente di Pedagogia delle relazioni educative), Prof.ssa
Elisabetta Musi (Docente di Pedagogia sociale), Dott.ssa Alessandra Augelli (Dottore di ricerca in
Pedagogia, docente di laboratorio), Dott.ssa Isabella Casadio (Dottore di ricerca in Pedagogia,
educatrice), Dott.ssa Antonella Arioli (Dottore di ricerca in Pedagogia, counselor), Prof.ssa Cristina
Palmieri (Docente di Pedagogia della disabilita e dell’integrazione — Universita Bicocca Milano),
Prof.ssa Maria Paola Mostarda (Assegnista di ricerca in Pedagogia), Dott. Mario Mapelli (Dottore di
ricerca).

Idea di fondo e finalita sono state quelle di mantenere un alto livello di qualita della cura nei
confronti del malato, valorizzare le sue risorse e quelle della famiglia. Cio diviene possibile
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guando vi sono solide conoscenze, ma anche consapevolezze personali e comuni su visioni,
implicazioni, vissuti che orientano I'azione di cura. D’altro canto la pratica quotidiana dell’aver
cura puo diventare sapere professionale quando viene illuminata dalla riflessivita e condivisa
all'interno del gruppo di lavoro.

In questo senso la presenza di differenti professionalita — con storie, vissuti, compiti e finalita
proprie — in una stessa equipe & risorsa peculiare li dove avviene confronto, restituzione,
integrazione. La prospettiva fenomenologico-esistenziale sulla cura permette una riconciliazione
delle scissioni mente-corpo, soggetto-oggetto, io-mondo di cui & in qualche modo erede il
pensiero medico scientifico: le dimensioni relazionali sono concepite come fondative della cura e i
vissuti esperienziali costituiscono il terreno per la ricerca del senso della propria professione.

Gli obiettivi:

- fornire elementi conoscitivi per consolidare un’elaborazione teorica fenomeno logicamente
orientata intorno ai temi della cura;

- comprendere e valorizzare concretamente le dimensioni emotivo-relazionali nel processo
di cura;

- acquisire competenze pratiche e consapevolezze spendibili nella quotidianita della
relazione e nella ricerca di senso, soprattutto di fronte alla fragilita, al limite, alla
sofferenza;

- sperimentare percorsi narrativi e/o autobiografici, che aiutino a accreditare dimensioni
secondarie e rendere visibile il sapere della cura;

- sperimentare la pluralita dei linguaggi del corpo per un benessere professionale e per
rivitalizzare e significare i gesti di cura.

Il corso e stato strutturato su due moduli di 4 ore ciascuno, per un totale di 10 incontri per
modulo. Tale struttura era stata decisa per dare I'opportunita al maggior numero di operatori e di
volontari di poter partecipare.

Inoltre due volontarie hanno partecipato al Corso di Formazione “Auto-mutuo - aiuto : una
risorsa per la comunita” organizzato da Comunita Sociale Cremasca e Comune di Crema nei mesi
di maggio, giugno, ottobre e dicembre. Per tutti i volontari sono stati realizzati alcuni incontri di
aggiornamento e di verifica.

A partire dalla visione del Film “La fine e il mio inizio”, il 24 febbraio & stato organizzato un
incontro per I'approfondimento sui vissuti e sugli atteggiamenti di fronte alla morte; all’iniziativa
e seguita una verifica dell’attivita svolta e programmata da parte dei vari “gruppi”.

Giovedi 3 maggio: incontro interattivo “La gestione delle emozioni Presenza, silenzio, ascolto”
con la Dr.Barbara Lissoni — psicologa — psicoterapeuta — formatrice.

Giovedi 4 ottobre: incontro dedicato ai volontari Hospice nel corso del quale, con il Dr. Luigi
Enterri - medico responsabile, sono stati discussi gli aspetti specifici dell’assistenza in Hospice
(sedazione — alimentazione — idratazione - comunicazione della terminalita al paziente e ai
famigliari)
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16 Novembre - Incontro volontari con Direttivo Associazione

Progetti e collaborazione con altri Enti

L'Associazione ha avviato il progetto “Un parco ausili per la rete di cure palliative di Crema”, che
ha ottenuto il riconoscimento della Provincia con un contributo di EUR 9.982.

Il progetto consiste nell’attivazione di un servizio di magazzino e distribuzione degli ausili presso il
domicilio dei malati in carico allU.O.C.P. che sara gestito da un gruppo di volontari

dell’Associazione.

Il finanziamento della Provincia ci consentira di coprire le spese di approvvigionamento degli ausili
occorrenti, dell’attrezzatura necessaria alla gestione oltre ai costi di “start up” dell’operazione.

La promozione, la conoscenza e la consapevolezza

CONVEGNO A CREMA

Il limite della cura...‘con
cura’ al limite: le cure
palliative
accanto alle cure attive.

“Fare le cose giuste nel modo
giusto alla persona giusta”

( d 10 novembre 2012
ore 8.30 - 18.00
Salg Alessandrini
via Matilde di Canossa, 18
Crema

I 10 novembre 2012 in Sala Alessandrini a
Crema si & svolto il convegno intitolato “Il
limite della cura ... ‘con cura al limite’: le cure
palliative accanto alle cure attive”.

Oltre 200 i partecipanti, prevalentemente
operatori sanitari provenienti da Lombardia,
Piemonte, Veneto e Emilia Romagna.

Le cure palliative hanno ricevuto in Italia, grazie
anche alla Legge 38 del 15 marzo 2010, un
forte riconoscimento da parte del legislatore e
stanno attraversando una fase di crescita a
livello nazionale. Nel sistema sanitario e socio-
sanitario lombardo hanno ormai acquisito un
maturo riconoscimento all’interno del sistema
di offerta, soprattutto per i malati oncologici. E’
fortemente auspicabile, che le cure palliative
superino i confini della malattia oncologica, e
sappiano affrontare le sfide della “trasversalita
delle pluripatologie”, prendendosi cura di tutti i
malati terminali, anche non oncologici, che si
avviano alla fase finale della loro vita.
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In questo ambito, la collaborazione e la sinergia con le altre specialita rappresentano
un’opportunita per affermare, oltre alla centralita del malato, la specificita di percorsi integrati di
cure palliative orientati al miglioramento delle cure, della qualita della vita e di morte, con una
ricaduta positiva anche sulla famiglia e sulla societa.

Questo Congresso ha voluto rappresentare un punto d’incontro e di confronto tra gli operatori
sanitari del settore per quanto riguarda le esperienze e le prospettive delle cure palliative nelle
malattie non oncologiche. Il convegno & stato introdotto dal Direttore della direzione medica
dell'ospedale di Crema, Roberto Sfogliarini. Sono seguiti gli interventi di Patrizia Borsellino
(Terminalita e mandato delle cure palliative) e di Gianlorenzo Scaccabarozzi - vice presidente della
commissione ministeriale Cure Palliative e Terapia del dolore, dipartimento Fragilita Lecco — che
ha illustrato la situazione regionale. L'analisi della situazione cremasca & stata invece delineata
dalla Responsabile della Rete di Cure Palliative Dr.ssa Maria A. Mariconti.

Ci sono stati inoltre interventi da parte di Carlo Peruselli, medico palliativista di Biella,
dell'infermiera Cesarina Prandi e del responsabile della struttura complessa Cure
Palliative di Mantova, il direttore scientifico RICP, Luciano Orsi, uno degli artefici delle cure
palliative a Crema nonché socio fondatore dell’associazione ed altri relatori di grande spessore
professionale.

La partecipazione al convegno da parte del personale sanitario prevedeva I'accreditamento ECM.

XI GIORNATA DEL SOLLIEVO

AGSEDAIERA v Il 27 maggio si e celebrata in Italia I'XI
Giornata Nazionale del Sollievo per la
promozione della terapia del dolore. E’ stata
l'occasione  per mettere al centro
dell'attenzione la persona sofferente ed
informare tutti i cittadini dell'esistenza della
Legge n. 38 del 2010 che tutela e garantisce
I'accesso alla terapia del dolore e alle cure

palliative.

JALE
CREMA

Presso tutte le Unita Operative di Crema e di
Rivolta d’Adda & stato predisposto un
percorso per la sensibilizzazione alla cultura
del sollievo, rivolto a tutti i professionisti. E’
stato inoltre distribuito ai pazienti di tutti i
reparti il questionario “Scheda del sollievo”,
proprio per conoscere quali siano le
aspettative nel momento della sofferenza e
rilevare, con una indagine di prevalenza, la
sofferenza percepita dai pazienti stessi.
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La nostra Associazione ha allestito a Crema due gazebo per la distribuzione di materiale
informativo: uno in piazza Duomo e uno all’'Ospedale con la presenza di medici e infermieri
operanti nella Rete di Cure Palliative e di nostri volontari.

Nel corso della giornata & stato inoltre programmato "BIKE YOUR LIFE (against cancer)", evento
legato all'iniziativa “H-Open Day” promossa dall'Osservatorio Nazionale sulla Salute della Donna
(O.N.D.a.) dedicato alla sensibilizzazione della popolazione femminile sul tema del dolore.

Un corteo di biciclette identificate con palloncini rosa con la scritta “Bike your life against cancer”
ha attraversato le vie cittadine. | sanitari che hanno partecipato all'iniziativa hanno indossato le
pettorine con la scritta “Dolore: No Grazie!”, utilizzate nella stessa giornata dai volontari e dai
sanitari della Rete di Cure Palliative che hanno gestito i gazebo all'interno dell'ospedale e nel
centro cittadino.

Xl GIORNATA NAZIONALE ESTATE DI SAN MARTINO — Raccolta firme

La Federazione Cure Palliative, con le sue 70
Organizzazioni federate in tutta Italia, ha
richiesto la condivisione del manifesto per
richiedere una rapida ed efficace attuazione
delle disposizioni della legge 38 perché le
cure palliative siano accessibili a tutti e
dappertutto.

La data dell’ll novembre e stata scelta
perché si riallaccia alla leggenda di Martino,
giovane soldato di Pannonia, che piu di 1.500
anni fa, per aiutare un vecchio sfinito dalla
stanchezza e dal freddo, gli offri meta del suo
mantello tagliandolo con la spada.

Si narra che dopo quest’atto di spontanea
generosita all'improvviso il tempo muto, il
cielo si schiari e I'aria si fece incredibilmente
mite: era I’Estate di S. Martino.

Il termine palliativo ha la radice etimologica
nel latino "pallium" = mantello e il senso di
coprire, avvolgere, proteggere (come in un
mantello) & quello che pil si avvicina al suo
significato.

La raccolta firme ha ottenuto nel 2004 un
primo grande successo, la gratuita dei
farmaci contro il dolore. Le iniziative degli
anni  successivi  hanno contribuito a
raggiungere molti importanti risultati.

Quest’anno la raccolta firme e finalizzata a
supporto del manifesto e del suo contenuto;
la nostra Associazione ha contribuito con
1025 firme.

GIORNATA NAZIONALE

ESTATE DI SAN MARTINO
11 novembre 2012

Contro la sofferenza inutife defla persona inguaribile

LO SAPEVI?

Tutelano la qualita della vita
del malato inguaribile e della sua fomiglia

Si possono ricevere a casa, in hospice e in ospedale

Sono gratuite e sono un diritto sancito
dalla legge 38/2010

SONO LE CURE PALLIATIVE

Firma perché diventino una realld per ogni malato,
di qualunque etd, in tutto il Paese

|
'k ANCORA | &
UN PEZD DA VIS | o
DA SCRIVERE. | %

wrmfedep.ong
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9-12 ottobre — XIX Congresso nazionale SICP
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XIX
CONGRESSO
E NAZIONALE
s SICP

Societa Italiana di Cure Palliative &

Convegni Satellite _;
Casale Monferrato, Novara, _ Iy
Saint-Vincent

8 ottobre 2012

Torino, 8-9 ottobre :3:?%!& i
L XS

Quest’anno il Congresso Nazionale SICP si &
svolto a TORINO dal 9 al 12 ottobre.

La nostra Associazione ha avuto un ruolo
nell’organizzazione del Congresso stesso, in
quanto il nostro Vice Presidente ha fatto
parte del Comitato Scientifico ed & stato
I'ideatore del Corso precongressuale ‘I
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Potere  delle  parole. Strategie  di
comunicazione e i rapporti con i media”.

Al corso hanno partecipato diversi volontari
del settore ed ha fornito interessanti spunti
di riflessione per gestire la comunicazione
con i media.

Inoltre gli Operatori dell’Unita Operativa Cure
Palliative hanno presentato un poster

“RILEVAZIONE DI QUALITA’ DEL SERVIZIO, DEI BISOGNI
DELLA FAMIGLIA E DELLA OPPORTUNITA’ DI UN SERVIZIO DI
VOLONTARIATO DOMICILIARE IN CURE PALLIATIVE CON UN
QUESTIONARIO INVIATO ALLE FAMIGLIE NEL DISTRETTO

SANITARIO DELL’A.O. OSPEDALE MAGGIORE DI CREMA”
con il quale sono stati illustrati i risultati di
un’indagine effettuata per esplorare, presso
i familiari dei malati deceduti nel 2011,
I’eventuale necessita di inserire la figura del
volontario a domicilio.

Per quanto riguarda gli operatori della Rete,
guest’anno un approfondimento particolare
e stato rivolto allo sviluppo delle Cure
Palliative per i malati non oncologici (con
demenza, con gravi patologie neurologiche,
nefrologiche, e cardiologiche) che spesso
manifestano bisogni uguali e talvolta ancor
maggiori dei malati con tumore, ma che
ancora sono in difficolta nell’accedere a
queste cure.

L'associazione ha coperto i costi per
consentire la partecipazione di 4 operatori e
di 5 volontari.
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SITO INTERNET

Nel corso del 2012 si sono conclusi i lavori per il rinnovamento del sito internet dell’Associazione
www.accpalfioprivitera.org.

Gli eventi, le manifestazioni e le iniziative

18 novembre - IL MOMENTO DEL RICORDO

Anche per il 2012 I’Associazione per domenica 18 novembre ha collaborato alla gestione, presso
I'auditorium Manenti di Crema de Il momento del ricordo.

L'evento e stato organizzato dalla Rete di Cure Palliative per ricordare con un rito civile tutte le
persone che sono state accompagnate alla morte, invitando i familiari a presenziare. E’ uno degli
eventi piu significativi che, anno dopo anno, coinvolge centinaia di familiari assistiti dalla Rete.
Esso rappresenta, per gli operatori della rete e per i volontari, un momento per offrire conforto e
condividere la speranza con i familiari. Durante la cerimonia sono stati letti testi di poesie di vari
autori e brani di Madre Teresa di Calcutta, Papa Giovanni XXIll, Cardinal Martini, Padre Maria
Turoldo.

23 maggio — Concorso “LA BELLEZZA DELLA VITA”

A compimento del progetto "La vita e bella",
€ stata consegnata la lastra di metallo
decorata da Letizia Mombelli, alunna del
liceo Artistico "Munari" di Crema.

Il progetto prevedeva un concorso interno tra
le classi quinte del Liceo Munari dove erano
stati effettuati incontri di informazione-
formazione da parte dei volontari del gruppo
scuola dell'Associazione.

Il concorso prevedeva la realizzazione di una
immagine che rappresentasse il titolo del
progetto da utilizzarsi per la predisposizione
di un pannello da applicare ad una delle
porte delle camere dell’hospice.

Tutti i bozzetti degli alunni sono stati
sottoposti al giudizio del Consiglio Direttivo
dell’Associazione che, con non poca fatica, si
e pronunciato per "La bambina sull'altalena”
dell'alunna Letizia Mombelli.
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L'Associazione si e fatta carico del materiale occorrente ed il pannello, su lamina di 4mm di
metallo atossico, & stato consegnato formalmente durante una piccola cerimonia nel cortile
interno dell'Hospice alla presenza delle autorita della Fondazione Benefattori Cremaschi, del
Direttivo dell’Associazione, dei volontari dell'Associazione e degli operatori della rete di cure

palliative.
Alla studentessa e stato consegnato un riconoscimento pari a Euro 250.

Il pannello e stato applicato sulla porta della camera 5 dove sembra indicare, con quella bambina
di spalle, dondolante verso I'infinito azzurro, una speranza di serenita.

Il gruppo scuola, in accordo con la presidenza del liceo e con il Prof. Gianni Macalli ha condiviso
I'intenzione di dare continuita al progetto per gli anni a venire.

INVITO
Alln CERIMONIA DI PREMIAZIONE DEL PROGETTO
“IA BELLEZZA DELIA VITA"
Mercoledi 23 MAGGIO 2012 ALLE ORE 230

presso

HOSPICE FONDAZIONE BENEFATTORI CREMASCHI ONLUS

con opere realizzate dagli alunni del liceo artistico “Brunoe Munar™ e
alunni delle scucde per ]’ infanzia ¢ primaria di Cremea

skt it

| s
o
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15 settembre - XIV GIORNATA DEL VOLONTARIATO

Intitolata 'Fuori e dentro il bosco' la quattordicesima edizione della Festa del Volontariato,
organizzata dal Cisvol e dal Forum Territoriale del Terzo Settore, si & svolta sabato 15 settembre
dalle 10 alle 18 a Crema presso I'area Ersaf, ex Stalloni.

All'iniziativa hanno partecipato oltre 50 associazioni di Crema e del Cremasco.

22 settembre — Consegna degli attestati ai volontari del 3° corso

Nella sala galleria del municipio, si € tenuta la cerimonia di consegna degli attestati di frequenza
del terzo corso dei volontari delle cure palliative; all’evento hanno partecipato Fabio
Bergamaschi, Assessore alla cura del territorio, Lavori Pubblici e Walter Donzelli, Presidente della
Fondazione Benefattori Cremaschi.

| 12 Volontari, che hanno completato l'iter formativo teorico-pratico, hanno ricevuto anche il
tesserino di riconoscimento come socio e volontario dell'Associazione Cremasca Cure Palliative
“Alfio Privitera”.

Il corso si e svolto in primavera nella sala polifunzionale della Fondazione Benefattori Cremaschi,
articolato in 14 incontri della durata di due ore, durante i quali sono stati affrontati argomenti
quali la filosofia delle cure palliative, gli aspetti medici, psicologici, sociali, etici, deontologici e
spirituali riguardanti la malattia, il malato e la sua famiglia, I'attivita e modalita di intervento
dell'equipe di cure palliative a domicilio e in hospice.

Responsabile scientifico del corso & stata la responsabile della Rete di Cure Palliative, Dr.ssa Maria
Assunta Mariconti, con la coordinatrice dei volontari Luciella Campi. | docenti, oltre a Mariconti,
sono stati medici, psicologi, infermieri e operatori della rete di cure palliative di Crema, oltre ad
esperti provenienti da altri centri di lombardi.

Al corso e seguito un tirocinio pratico, concluso a fine agosto, nella sede dell'associazione e
nell'unita di cure palliative dell'ospedale Maggiore.
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08/09/2012 Commedia CIRCO PATERNO’ — La Compagnia del Santuario

Presso CremArena la Compagnia del
Santuario ha rappresentato “Circo Paterno”
commedia in due atti e un quadro di
Francesco Edallo.

Ll'incasso & stato interamente devoluto
all’Associazione alla quale Francesco Edallo e
iscritto dal 2009.

Sabato 29 settembre 2012, presso i chiostri
del Teatro San Domenico € stato presentato
il volume "La Compagnia del Santuario 2003-
2012", che riassume dieci anni di attivita.

Inoltre, nelle giornate di sabato 29
settembre, domenica 30 settembre e lunedi
1° ottobre é stata allestita una mostra di
terrecotte ed acquerelli di Francesco Edallo. |
fondi raccolti dalla vendita del volume e delle ; 7 : :
A . La Compagnia del Santuario
opere esposte sono stati devoluti a favore 3-2012
della nostra Associazione. s

Alh DL SANTLAR

TADEMOISELL]
FRU FRL

Programma

SABATO 29 SETTEMEBRE 2012
ORE 1700 1L GIORNALISTA ANTONIO GRASSE
INCONTRA
FHANCESCO EDALLO
ORE TR0 INAUGURAZIONE MOSTIRA

ORE 19,00 RINFIRESCO
A COMPAGNIA DEL SANTUARIO

2003-20127

THOMEMNTCA B0 =
LUNEIM 1

APERTURA MOSTHRA
DALLE ORE 10,00 ALLE 1200
E DALLE 1600 ALLE 19.00

n i Clvicantri e

Teatra San Do o = Creman
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18/12/2012 Cena Conviviale con VOLONTARI e OPERATORI

Anche quest’anno presso I’Agriturismo Arcobaleno di Capergnanica I’Associazione ha organizzato
un momento conviviale con tutti gli Operatori e tutti Volontari dell’Associazione.

26/12/2012 Natale in Hospice

\

L'iniziativa e stata proposta da una volontaria del Gruppo hospice ed offerta da un quartetto
vocale i cui membri (soprano, contralto, tenore, basso) provenienti da cori amatoriali del
territorio, il 26 Dicembre 2012 , hanno dato la possibilita agli ospiti e ai loro famigliari di vivere un

“momento” bello e significativo .

Nel soggiorno dell’Hospice, alla presenza di
alcuni pazienti, famigliari, volontari ed
operatori, i coristi hanno eseguito un
repertorio di canti natalizi della tradizione
popolare. Successivamente hanno replicato
alcune melodie nella camera degli ospiti che
non avevano potuto raggiungere il soggiorno.
Il tutto in un clima di grande partecipazione
e di profondo rispetto del particolare
contesto in cui l'evento veniva realizzato.
Grande gratitudine e stata espressa dagli
ammalati, dai famigliari e dagli stessi coristi
che hanno testimoniato di avere vissuto una
esperienza molto intensa.

Natale in Hospice

ARMONIE NATALIZIE

Mercoledi 26 Dicembre
Ore 16.30

€

Un quartetto di amici offrira agli ospiti che lo desiderano ed ai loro familiari alcuni canti della
tradizione natalizia. Inizialmente i brani saranno eseguiti nel soggiorno dell'Hospice.
Successivamente gli ospiti allettati ed i loro familiari potranno, se lo desiderano, chiedere che

wenga eseguitc un canto vicino alla porta della loro camera, specificamente dedicato a lore.

PROGRAMMA
Tu scendi dalle stelle (asns m ds Liguor — Darctsl
Ding dong merrily on high imeisdis frences
Magnum nomen iz Fekiail

Psallite unigenito .

Astro del ciel =
Notte stellata (c. o=
Adeste fideles (rraaizonsio)

Oggi & nato un bel bambino s antiea)

Les anges dans nos campagnes

Hark! The herald Angels sing i e

&

Liniziativa awa luogo solo

se la situazione del reparto lo consentira
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Ringraziamenti:

L’Associazione Cremasca Cure Palliative non esisterebbe senza i suoi volontari, ma anche senza

tante persone che nei modi piu vari contribuiscono alla sua vita e crescita:

7
L X4

X/
L X4

K/

| suoi finanziatori, grandi e piccoli, che generosamente consentono di proseguire

nell’attivita di aiuto quotidiano e concreto ai malati;

La Signora Orsola Fornaroli ved. Privitera che permette di usufruire di una sede spaziosa ed
efficiente;

Don Emilio Lingiardi, che da sempre, condivide gli obiettivi dell’Associazione;

Tutto il personale dell’Unita Operativa Cure Palliative e dell’Hospice che aiutano

I’Associazione a continuare a crescere, aprendola al mondo delle cure palliative ed al

rispetto del malato;

Il direttore dell’A.O. Ospedale Maggiore di Crema e il Presidente della Fondazione
Benefattori Cremaschi che hanno sempre creduto ed investito nelle Cure Palliative dandole

riconoscimento e visibilita;

Tutti i malati ed i loro familiari con i quali in questi anni i volontari hanno condiviso un

percorso di grandissima intensita ma anche di consapevolezza e crescita.

Tutte quelle persone, che pur non essendo socie dell’Associazione Cremasca Cure Palliative,

hanno collaborato per la realizzazione di eventi.
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La Storia

L Associazione Cremasca Cure Palliative Alfio Privitera — Onlus é stata costituita a
Crema il 28 novembre 2003 per volontd di alcuni familiari dei pazienti assistiti
dall’Unita di Cure Palliative dell’ Ospedale Maggiore di Crema, grazie al contributo
del Lions Club Crema Host e della famiglia del Dr. Privitera, Primario per molti anni
del reparto di Medicina del nostro Ospedale e che ha dedicato a Crema la sua intera

vita professionale.

L Associazione ha come obiettivo:

® [a promozione delle iniziative volte al miglioramento della qualita della vita dei

malati terminali;
e [a diffusione dei principi delle Cure Palliative nella societa e nella medicina;
o il concreto sostegno dell’Unita di Cure Palliative dell’Azienda Ospedaliera;
o (o sviluppo della Rete di Cure Palliative,

o [0 sviluppo delle relazioni culturali ed operative con altre Associazioni di parenti

ed istituzioni che hanno le stesse finalita.

Tutto questo perché...... Il Dolore Non E’ Un Male Incurabile
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