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Parola al presidente

Eccoci qua pronti a ripartire... la pande-
mia, la guerra, le bollette sono tutte cose
che vengono e passano. | magnifici volon-
tari quali siete rimangono e vorrei che se ne
aggiungessero altri.

Nel numero precedente vi avevo parlato
del progetto “Insieme”, incontri serali che
ci permettono di conoscerci, condividere e
affrontare diversi argomenti relativi al vo-
lontariato, tutto questo coordinato dalle
nostre psicologhe. Ci farebbe piacere che a
questi incontri partecipassero anche persone che non sono volontari
AlL in modo che sempre piu persone ci conoscano e si rendano conto
cosa fa la nostra Associazione per migliorare la qualita di vita dei fami-
gliari e pazienti affetti da malattie oncoematologiche.

“Pronti per ripartire” in realta non ci siamo mai fermati, siamo riusciti
a portare a termine tutti i progetti e impegni assunti, e per il 2023 ab-
biamo nuovi obiettivi da raggiungere, proprio per questo siamo sem-
pre alla ricerca di nuovi volontari da affiancare a quelli gia presenti...
pill siamo e pil cose riusciremo a fare per il bene di chi sta male.

Vi lascio augurando a tutti un Felice Natale e un meraviglioso anno
nuovo. Ai nostri volontari auguro anche buon lavoro per la Campagna
delle Stelle di Natale.

Aristide Colombera
Presidente
AlL di Pordenone
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Editoriale del direttore

E con sincero piacere, da parte mia, che ci
ritroviamo a scambiarci alcuni pensieri intro-
duttivi a questo ennesima uscita del nostro
periodico che come avrete modo di sfogliare
eleggere, sperando sia gradito e apprezzato,
raccoglie non solo notizie e testimonianze va-
rie di una attivita solidale che maisi & fermata
neanche di fronte a una stagione dalle tem-
perature torride ma nel contempo esprime
una continuita di valori fatti di attivo, costan-
te volontariato intriso di abnegazione, passione e attenzione con grande riconoscenza da
parte di un mondo in difficolta e colmo di coraggio nell’ affrontare percorsi di vita a tratti
imprevisti e di sofferenza.

Ma non solo, oramai siamo entrati nei cuori e nelle considerazioni di un’opinione pubblica
che grazie anche a questo mezzo di informazione e pure attraverso una tempestiva e ag-
giornata comunicazione disquadra ciaccredita di una posizione importante nella societa e
negli ambienti e istituzioni sanitari, medicali.

Tanti sono gli attori e artefici di questo risultato e crescita dopo 22 anni di storia e legame.

Alcuni rimastiin silenzio e rispettoso anonimato per loro umile scelta e altriinvece che bene
0 male hanno esposto il loro contributo perché innumerevoli sono state le occasione di
pubblico interesse e divulgazione.

Non voglio dilungarmi in altre riflessioni per lasciar parlare le vostre impressioni, dopo una
invitante lettura e accurata visione con I’ invito cortese di poter diffondere questo e altro
strumento di informazione a testimonianza del valore di trasmettere in modo onesto e
trasparente il nostro operato a portata di tutti e dai quali siamo sempre disponibili a racco-
glierne opinioni e suggerimenti.

Il direttore editoriale

Stefano Boscariol

Responsabile stampa e comunicazione
AIL di Pordenone
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AllL dona berse ¢l siuclio & fifigerfier al CRO

Siconsolida il rapporto piti che decennale tra I'associa-
zione contro leucemia, linfoma e mieloma e i reparti
ematologici del Centro di Riferimento Oncologico

Aviano, 11 maggio Sono state simbolicamen-
te consegnate questa mattina, nel corso di una
breve cerimonia al Centro di Riferimento Onco-
logico, tre donazioni recenti che AIL Pordenone,
la sezione provinciale dell’Associazione italiana
contro leucemia, linfoma e mieloma, ha indiriz-
zato al Centro trapianti emopoietici dell’Istituto
avianese. Si tratta, in particolare, di un contributo
di 30.000 euro per il finanziamento di una borsa
di studio per la figura del data manager al servizio
del Registro trapianti presso la struttura di On-
coematologia trapianti emopoietici diretta dalla
dott.ssa Maria Grazia Michieli, e di due elemen-
ti refrigeranti (un ultracongelatore a -80° e una
frigoemoteca) del valore complessivo di 16.000
euro per lo stoccaggio di componenti cellulari e
farmaci presso la struttura Trattamento delle cel-
lule staminali per terapie cellulari diretta dal dott.
Mario Mazzucato. La borsa di studio per il data

manager, della durata di un anno ma rinnovabi-
le fino a tre, riguarda un ruolo particolarmente
importante per la gestione degli studi clinici spe-
rimentali dedicati ai pazienti con neoplasie ema-
tologiche e per I'accreditamento presso gli orga-
nismi nazionali e internazionali. E notizia proprio
di questi giorni, a questo proposito, il rinnovo
dell’accreditamento del Centro trapiantiautologo
del CRO da parte del Centro Nazionale Trapianti e
di GITMO, I'organizzazione italiana che definisce
le linee guida per il trapianto di midollo osseo, cel-
lule staminali emopoietiche e terapia cellulare.
L’ultracongelatore e la frigoemoteca sono di ul-
tima generazione e rispettano i requisiti europei
sempre piu stringenti per il rinnovo delle certifi-
cazioni e gli accreditamenti per la raccolta, mani-
polazione, qualificazione, conservazione e distri-
buzione delle cellule staminali emopoietiche per
il trapianto autologo, le bio-immunoterapie, i vac-
cini e le terapie cellulari in genere.

“La collaborazione con AIL Pordenone & stra-
ordinariamente preziosa, perché ci consente di
anticipare le necessita dei pazienti e dei reparti

nella cura all’avanguardia dedicati alla cura di
leucemie, dei linfomi e dei mielomi. E un’alleanza
virtuosa, che viene rinnovata ogni anno con gesti
di generosita e di vicinanza. Ringraziamo di cuore
AIL Pordenone, tutti i volontari e i donatori che
hanno reso possibile queste collaborazioni”, han-
no dichiarato la dott.ssa Maria Grazia Michieli e il
dott. Mario Mazzucato nel ricevere le donazioni.
“Innovazione non significa soltanto investire nel-
le grandi tecnologie all’avanguardia, ma anche
mantenere nel tempo gli standard tecnologici e
operativi dei nostri reparti. Uno sforzo molto im-
pegnativo, a cui possiamo rispondere grazie alla
vicinanza e alla sensibilita di compagni di viaggio
preziosi come AlL Pordenone, con cui collaboria-
mo da molti anni e che ci aiutano a raggiungere
risultati duraturi e prestigiosi come gli accredita-
menti che sono stati confermati proprio in questi
giorni”’, ha commentato la dott.ssa Francesca To-
solini, direttore generale del CRO.

“La borsa di studio per il data manager e la dona-
zione della frigo emoteca e dell’ultracongelatore
per il plasma ci permettono di consolidare il rap-
porto intrapreso da diversi anni con il CRO di Avia-
no e di poter garantire un’adeguata vicinanza ai
pazienti”, ha detto il sig. Aristide Colombera, pre-
sidente di AIL Pordenone. “Questa collaborazio-
ne ci permette di investire i fondi raccolti soprat-
tutto nel nostro territorio finanziando ulteriori
nuovi progetti. Colgo 'occasione per ringraziare
di cuore tutti coloro che sono attenti e partecipa-
tivi alla nostra attivita associativa e solidale.”

Rivhione hazionale All

Roma, 25 giugno Vincenzo Sansalone e Angelica Zamarian
consiglieri AIL Pordenone hanno preso parte alla annuale ri-
unione nazionale AlL presso la sede di Roma. Il tavolo assem-
bleare ¢ arrivato in un momento di grande fiducia e stimola-

ta ripresa dopo due anni di emergenza sanitaria.
Tanti i temi toccati e trattati: oltre all’esame del bilancio anche
in chiave positiva ma in vista pure dei prossimi appuntamenti e
progetti. Un passaggio € stato pure dedicato al fondamentale va-
lore del volontariato con un apertura di dialogo verso nuove forme di
coinvolgimento e impegno. La guerra in Ucraina ha stimolato I’attenzione

per promuovere azioni di solidarieta e intervento sanitario.
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| nuovi frattamenti delle leucemie acute mieloidi:
al C.R.O. una solida reCII’r(‘:I Dott.ssa Michieli- CRO di Aviano

La Leucemia acuta mieloide (LAM) & una patolo-
gia ematologica caratterizzata dall’espansione
clonale di cellule neoplastiche (blasti) mieloidi
nel sangue midollare e nel sangue periferico o,
piu raramente, dalla formazione di masse tu-
morali in altri tessuti. La LAM € una patologia
tipica dell’anziano, con una eta mediana alla
diagnosi di circa 67 anni.

La classificazione della World Health Organita-
tion del 2016 identifica differenti sottocatego-
rie di LAM, in particolare LAM con anomalie
genetiche ricorrenti, LAM con cambiamenti
correlati a mielodisplasia, LAM correlate a te-
rapia, LAM non altrimenti specificata, Sarcoma
mieloide e Proliferazioni mieloidi associate a
sindrome di Down.

A seconda delle informazioni citogenetiche e
molecolari raccolte tramite studio midollare
all’esordio della patologia e riferendosi alla
stratificazione proposta nel 2017 dalla Europe-
an Leukemia Net (ELN), si individuano le classi
di rischio favorevole, intermedio e sfavorevo-
le. Le informazioni laboratoristiche raccolte,
specie quelle molecolari, sono spesso dirimenti
per la scelta del piu adeguato percorso tera-
peutico. E’ necessario, pertanto, che tali analisi
vengano eseguite da un laboratorio altamente
qualificato e che i risultatati siano disponibili al
clinico nel volgere di pochi giorni onde permet-
tere il tempestivo inizio della terapia, in un cen-
tro il cui personale medico-infermieristico ab-
bia elevata competenza nell’utilizzo di farmaci
chemioterapici.

Mentre nel caso di una patologia a prognosi fa-
vorevole il solo approccio chemioterapico puo
condurre alla cura della malattia, per le altri
due classi di rischio 'unico approccio potenzial-
mente curativo @ rappresentato dal trapianto
allogenico di cellule staminali da donatore. Tale
procedura, tuttavia, essendo gravata da morbi-
ditia e mortalita significative, non puo essere
proposta a pazienti con eta superiore a 75 anni
o con comorbidita significative.

Tra le leucemie acute con anomalie genetiche
ricorrenti (WHO2016) e a rischio favorevole
(ELN2017) figura la leucemia promielocitica
acuta (LPA). Essa si caratterizza per una par-
ticolare aberrazione genetica che determina,

a livello midollare, un
blocco  maturativo
mieloide con accu-
mulo di promielo-
citici displastici. La
principale  mani-
festazione clinica
€ rappresentata da
una sindrome emor-
ragica grave, tutt’oggi
causa della maggior parte de-
gli eventi infausti. Il trattamento della LPA é la
storia di un enorme successo. Nel volgere de-
gli ultimi tre decenni tale patologia & passata
dall’essere quasi inevitabilmente fatale ad ave-
re tassi di guarigione piu alti rispetto alle altre
forme di LAM, sfruttando attualmente, almeno
nelle forme arischio basso-intermedio, farmaci
non propriamente chemioterapici.

Piu in generale, nelle trattamento della LAM,
la prima grande rivoluzione terapeutica fu rap-
presentata, negli anni 70, dall’associazione di
daunorubicina (eseguita per tre giorni) a cita-
rabina (per sette giorni ad infusione continua),
schema noto con il nome di “3+7”. Entrambi i
farmaci interferiscono in vario modo con la sin-
tesi di DNA agendo in particolare su elementi
cellulari in attiva replicazione, caratteristica
questa propria (anche se non esclusiva) della
cellula leucemica: il danno al DNA, infine, con-
duce alla morte cellulare. Nonostante i tentati-
vi di migliorare efficacia e profilo di sicurezza di
tale schema mediante aggiunta o sostituzione
di alcuni farmaci, il “3+7” & rimasto il cardine
del trattamento della LAM in induzione nel cor-
so delle decadi successivi, rappresentandone
tutt’oggi in buona parte dei casi la struttura po-
lichemioterapica portante.

Il trattamento delle LAM prevede diverse fasi.
Per “terapia di induzione” si intende il primo
ciclo terapeutico eseguito dopo la diagnosi,
volto a ridurre di diversi logaritmi la quota di
malattia in fase florida. | farmaci chemiotera-
pici, laddove abbiano successo, conducono alla
distruzione di un’importante quantita di cellule
leucemiche; nonostante anche le cellule resi-
due fisiologiche subiscano inevitabilmente un
danno, esse saranno in grado di rigenerarsi in

maniera piu efficace e rapida rispetto alla con-
troparte malata, potendo pertanto ri-colonizza-
re 'ambiente midollare.

La valutazione della bonta della risposta viene
eseguita tramite un nuovo studio midollare. Si
parla di “risposta completa” qualora, all’osser-
vazione microscopica di un campione di sangue
midollare adeguatamente preparato, la quota
di cellule leucemiche residue risulti inferiore al
5% della cellularita midollare complessiva . Per
“risposta parziale” si definisce la persistenza di
una quota variabile di cellule blastiche, compre-
satrail 5 e il 25% o una riduzione della stessa di
almeno il 50% rispetto alla diagnosi. Nel caso
in cui la percentuale dei blasti risulti aumentata
rispetto al dato iniziale si parla invece di pro-
gressione di malattia; la malattia viene definita
stabile qualora nessuno dei precedenti criteri
venga soddisfatto. Qualora si identifichi una ri-
sposta completa sara possibile il prosieguo del
programma terapeutico con uno o piu di cicli di
“consolidamento” il cui scopo sara qullo di man-
tenere e approfondire il risultato ottenuto. Nel
caso invece di una riposta parziale sara possibi-
le riproporre un nuovo ciclo di induzione (“re-
induzione”); nel caso di mancata o insufficiente
risposta sara necessario modificare I’approccio
terapeutico iniziale. Anche la valutazione della
bonta della risposta & andata evolvendosi nel
corso degli anni e, accanto allo studio morfolo-
gico, tuttora dirimente, sono oramai di classi-
co utilizzo lo studio immunofenotipico e quel-
lo molecolare. Tali indagini, essendo dotate di
maggior sensibilita, sono in grado di “scovare”
elementi cellulari neoplastici non sempre indi-
viduabili all’osservazione microscopica. L’even-
tuale “riaccensione” di un segnale molecolare
€ generalmente prodromica alla franca recidiva
ematologica.

Dopo circa quattro decenni, in questi anni stia-
mo vivendo una seconda rivoluzione terapeuti-
ca. Dal 2017 ad oggi numerose molecole hanno
ottenuto I'approvazione da parte della Food
and Drug Administration (FDA) statunitense e
dall’agenzia europea dei medicinali (EMA).
Alcune di queste molecole sono utilizzabili qua-
lora il clone neoplastico sia caratterizzato da
alcune aberrazioni molecolari. E’ questo il caso
di Midostaurina e Gilteritinib, farmaci a sommi-
nistrazione orale, utilizzabili nel sottogruppo di
LAM caratterizzato dalla mutazione FLT3 (tiro-
sin chinasi 3 correlata alla FMS). Le mutazioni di

FLT-3, dal punto di vista biologico, conferiscono
al clone neoplastico un’importante spinta pro-
liferativa. Dal punto di vista clinico, tali forme
si associano ad una peggior prognosi, manife-
stando una minor sensibilita ai protocolli poli-
chemioterapici standard e soprattutto una piu
spiccata propensione alla recidiva. Uno studio
clinico ha dimostrato come I’associazione di Mi-
dostaurina alla polichemioterapia “3+7” in pa-
zienti affetti da LAM-FLT3 mutata di nuova dia-
gnosi, determini, rispetto al solo trattamento
chemioterapico, un miglioramento significati-
vo dei tassi di sopravvivenza globale e libera da
malattia. Gilteritinib € un potente e selettivo di
FLT3-ITD. Uno studio clinico ha dimostrato la su-
periorita di tale farmaco rispetto a polichemio-
terapia di salvataggio nel contesto dei pazienti
con LAM FLT3-mutata recidivante/refrattaria.
E’ verosimile ipotizzare che Giteritinib possa
prima o poi giungere in prima linea: a tal pro-
posito sono in corso studi di associazione per
pazienti affetti da LAM di nuova diagnosi.

Un altro farmaco di recente introduzione in cli-
nica é il Gentuzumab Ozogamicin (GO). Si tratta
di un anticorpo monoclonale anti CD33 coniu-
gato ad un agente tossico chiamato calichea-
micina. Il farmaco é utilizzabile qualora il clone
neoplastico esprima la proteina di superficie
CD33. Il legame tra CD33 espresso sulla superfi-
cie cellulare e GO conduce all’internalizzazione
del farmaco: la calicheamicina lasciata libera di
agire accede al nucleo dove induce danno del
DNA e la conseguente morte cellulare. Ad oggi
in Europa il farmaco & approvato in combina-
zione a Citarabina e Daunorubicina nelle LAM
di nuova diagnosi con espressione di CD33.

Un altro farmaco recentemente approvato e
CPX-351. Tale farmaco é costituito da una for-
mulazione liposomiale di citarabina e daunoru-
bina. Si tratta pertanto dei “vecchi” farmaci co-
stituenti il classico “3+7”, incapsulati all’interno
di un compartimento liposomiale. Tale strategia
permette un maggiore accumulo dei due princi-
pi attivi nell’lambiente midollare e, soprattutto,
nelle cellule neoplastiche con un minor tossicita
extra-ematologica: a titolo di esempio, tale far-
maco € molto meno correlato a sviluppo di alo-
pecia rispetto al “3+7” standard. In uno studio
clinico, la superiorita di CPX-351 rispetto a tera-
pie tradizionali é stata dimostrata in pazienti di
eta pari o superiore ai 60 anni e affetti da LAM
secondaria (LAM evolute da Mielodisplasia o



correlate a trattamento chemioterapico per al-
tra precedente patologia neoplastica).

Una strategia che si & dimostrata efficace in cer-
ti contesti clinici e I’associazione di Ipometilanti
e Venetoclax. In alcune patologie ematologiche
I’'espressione di alcuni geni € resa impossibile a
causa di una meccanismo di silenziamento chia-
mato metilazione. Alcuni farmaci sono in grado
di inibire la metilazione e ripristinare la normale
espressione genica, in parte anche bloccando la
crescita delle cellule tumorali: si tratta dei farmaci
farmaci ipometilanti, Azacitdina e Decitabina.

Un altro farmaco innovativo, utilizzato anche in
altre patologie ematologiche, & il Venetoclax.
I trattamenti citotossici tipicamente inducono
un danno al DNA la qual cosa, a sua volta, in-
nesca dei fisiologici meccanismi di autodistru-
zione cellulare (apoptosi). Si tratta di un siste-
ma di controllo: una cellula con DNA alterato
e potenzialmente pericolosa va incontro a una
distruzione programmata. Purtroppo le cellule
neoplastiche sono in grado di disinnescare tale
processo di controllo, ad esempio iperespri-
mendo le proteine anti-apoptotiche della fami-
glia BCL2. Tale adeguamento permette loro di
inscenare una “fuga” dall’apoptosi. Venetoclax
€ un inibitore orale di BCL2. Un recente studio

hadimostrato lasuperiorita dellacombinazione
di Azacitidina/Venetoclax rispetto a Azacitidina/
placebo in pazienti affetti da LAM non eleggibili
a chemioterapia per eta (superiore a 75 anni) o
comorbidita. Tale associazione rappresenta ora
una buona arma terapeutica laddove eta avanzata
e comorbidita non permettano I'applicazione di
un trattamento chemioterapico piu intensivo.
Negli ultimi anni, in ambito ematologico, stia-
mo assistendo ad una rapida evoluzione del
panorama terapeutico. Anche alla luce di cio,
€ importante che i pazienti affetti da Leucemia
Acuta Mieloide vengano trattati in Centri dota-
ti della possibilita di applicare protocolli speri-
mentali, in grado talvolta di fornire opzioni di
trattamento non altrimenti disponibili. Alcuni
Centri sono inoltre dotati della possibilita di ese-
guire studi clinici di fase 1, il cui obiettivo & definire
sicurezza e tollerabilita di farmaci sperimentali.
Nel trattamento delle leucemia acute mieloidi,
a prescindere dall’eta e dalle comorbidita del
paziente e dal grado di intensita della terapia
intrapresa, € necessario che quest’ultima venga
elargita in un Centro caratterizzato da unareal-
ta medico-infermieristica altamente qualificata
ei cui laboratori possano applicare percorsi dia-
gnostici ad importante contenuto tecnologico.

Sostegno psicologico per i bambini e adolescenti
in carico alla SSD Assistenza Domiciliare, terapia
del dolore e cure palliative pediatriche:

un progetto che continua.

L’AIL Pordenone continua a credere e sostenere
I’ Assistenza Domiciliare Pediatrica di Pordenone
permettendo al servizio di migliorare e arricchi-
re la presa in carico globale della famiglia con
bambino/adolescente che presenta una malattia
oncologica o cronica che vivono nel nostro terri-
torio, inserendo all’interno dell’equipe una fisio-
terapista e un’altra psicologa. Negli ultimi tre anni
equipe viene rinforzata dalla presenza di Arianna
Pezzutto, psicologa, che migliora la presa in carico
delle famiglie, affiancando Monica Minetto, nel-
le quotidiane attivita di ordine psicologico. Nello
specifico la Dott.ssa Pezzutto ha un monte ore
mensile di 100 h che svolge tra il reparto di Pedia-
tria del’Ospedale Civile di Pordenone e il domici-
lio delle famiglie seguite dedicandosi ai bambini\
adolescenti con patologia cronica od oncologica
(o loro fratelli\sorelle sani). La sua attivita in repar-
to e di varia natura, sia a contatto diretto con le
famiglie e i bambini\adolescenti malati, che attivi-
ta organizzativa, di formazione e di equipe. Il do-
micilio € il luogo ideale per il supporto psicologico
che propone ai bambini\adolescenti con patologie
che non abbiano compromesso il funzionamento
cognitivo. Il sostegno psicologico, da lei messo a
disposizione, avviene sia attraverso colloqui clinici

Dott.ssa Arianna Pezzutto

psicologici che attraverso la Gestalt Play Therapy,
metodo che prevede I'uso del gioco in chiave tera-
peutica, seguendo i principibase della Psicoterapia
della Gestalt. In questi anni le attivita psicologiche
si sono strutturate sempre piu: le psicologhe pren-
dono in carico I'intero sistema famigliare colpito
dalla malattia, individuandone i bisogni specifici e
dividendosi il lavoro. Si occupano rispettivamente
della coppia genitoriale e del bambino\adolescen-
te malato o del suo fratello\sorella sano, struttu-
rando una presa in carico psicologica dinamica e
tempestiva. L’assistenza domiciliare pediatrica a
volte prevede I'accesso multidisciplinare e quindi
lo psicologo puo andare a casa del bambino/adole-
scente, qualora sia necessario supportarlo duran-
te procedure di natura medico-infermieristica.




Un aggiornamento sugli incontri
per pSiCOIigi A". Dott.sse Pezzutto e Mariutti

Venerdi 16 e sabato 17 settembre 2022 le psico-
loghe Giulia Mariutti e Arianna Pezzutto hanno
partecipato agli incontri, organizzati da AIL Na-
zionale a Roma, rivolti a tutte le psicologhe at-
tive presso le sezioni AlL italiane.

Nello specifico la giornata di venerdi, a cui ha
partecipato la Dott.ssa Pezzutto, ha coinvolto
per la prima volta gli psicologi AIL operativi,
con modalita differenti tra loro, presso i servizi
di psico-oncologia italiani (sia adulti che pedia-
trici).

Questo nuovo progetto nasce dal desiderio e
dal bisogno di porre maggiore attenzione al
ruolo dello psicologo nelle varie sezioni AlL, ini-
ziando a mappare e conoscere i servizi di psico-
logia offerti da AIL in tutta Italia. L’associazione
riconosce infatti 'importanza centrale del sup-
porto psicologico ai pazienti e ai familiari.
L'obiettivo del meeting € stato incontrare quin-
di gli psicologi finanziati da AIL e conoscere la
modalita operativa di ciascuno presso la propria
realta al fine di istituire, prossimamente, un ta-
volo tecnico di psicologi AIL che possa redigere
delle buone prassi di lavoro che accomunino i
servizi di psico-oncologia AIL italiani. Si ambi-
sce ad un lavoro che é di rete e di integrazione.
La Dott.ssa Pezzutto ha riportato durante I'in-
contro la sua esperienza di attivita presso la
SSD Assistenza Domiciliare, Terapia del Dolore
e Cure Palliative Pediatriche (progetto che pre-
vede 100 h mensili e sostenuto da AlL Pordeno-
ne dal 2019).

Sabato 17, invece, la giornata é stata dedicata
all’incontro di follow-up relativo alla Scuola
Nazionale del Volontariato in
AlL: le psicologhe delle sezioni
che si occupano di questo pro-
getto si sono ritrovate per con-
frontarsi, discutere e raccogliere
nuovi stimoli e proposte al fine
di perfezionare la formazione
rivolta ai volontari. La Scuola
Nazionale del Volontariato, nata
nel 2019 grazie alla condivisione
dell’esperienza sviluppata da AIL
Palermo, conta ad oggi all’alli-
neamento di circa 30 sezioni.
Lobiettivo & quello di offrire uno

spazio di formazione e cura al volontario che,
con modalita e compiti diversi, opera nell’asso-
ciazione.

Nell’incontro di Sabato 17 largo spazio & stato
quindi dato allo scambio di esperienze, prezio-
so strumento per migliorarsi.

In particolare, la sezione di AIL Pordenone (con
le psicologhe Giulia Mariutti e Arianna Pezzut-
to) ha avuto modo di poter raccontare quanto
fatto in questi due anni. AIL Pordenone, infatti,
ha da subito creduto nel progetto scegliendo di
investire sulla cura dei volontari, motore dell’as-
sociazione stessa. La formazione a Pordenone
é senz’altro in divenire. Finora sono state orga-
nizzate sei serate formative sull’importanza del
donare, sul significato del volontariato, dando
strumenti e strategie per gestire situazioni pe-
culiari che un volontario pu6 incontrare.
Parallelamente, altri due momenti sono stati
dedicati allo spazio di supervisione, di condivi-
sione ed elaborazione in gruppo di emozioni e
stati d’animo che possono generarsi a contatto
con pazienti e/o familiari di pazienti con malat-
tia oncoematologica.

Nel breve periodo la formazione verra propo-
sta ai volontari in essere o interessati a diven-
tare parte di AlL: ci si incontrera a Pordenone e
San Vito al Tagliamento (mentre gia altri incon-
tri sono stati fatti a Sacile e Maniago).

Si prevede di proseguire con questa formula
che attualmente e stata accolta con entusia-

smo da chi vi ha partecipato. Gli spunti emersi a
Roma potranno essere di valido arricchimento
al proseguo del progetto.

Nelworlking, rele @ sesienibilic. L'esempio dell Emaiologia

Udine - Sala del Consiglio regionale, 24 giugno
Giornata dedicata a una esclusiva iniziativa rivol-
ta a creare un confronto fra i vari partecipanti
che abbia anche come obiettivo la realizzazio-
ne di un ecosistema ematologico per favorire
in modo migliore la funzionalita di un sistema
che in questi ultimi anni & gia cambiato. Il tutto
basato sul principio fondamentale di cosciena e
conoscenza di collaborazione fra gli attori coin-
volti. Presente il presidente AIL di Pordenone
Aristide Colombera e anche dott.ssa Mariagra-
zia Michieli del CRO di Aviano (direttore Centro
Trapianti e del Dipartimento di Oncologia Me-
dica) e dott.ssa Anna Ermacora (Responsabile
Ematologia AsFO). La giornata si & sviluppata
con interessanti approfondimenti sul tema e
prospettive ematologiche di multidisciplinarieta
e telemedicina in gruppi di lavoro.
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Infermiera AlL: relazione da gennaio a giugno 2022

Grazie al prezioso contributo di AIL I'Infermiera Giulia lavora in Pediatria a Pordenone a sostegno
dell’Assistenza Domiciliare Pediatrica. La maggior parte delle attivita si svolge a domicilio dei pazienti.
L’organizzazione dell’assistenza viene continuamente adattata in base ai cambiamenti che possono in-
tercorrere per rispondere al meglio ai bisogni di salute. La pianificazione delle attivita pud quindi subire
variazioni a causa dell’imprevedibilita dei percorsi di cura dei bambini in carico al servizio e delle loro con-
dizioni. Al mattino le infermiere prendono visione delle variazioni in agenda degli accessi domiciliari pro-
grammati e partono per svolgere le procedure a domicilio. Queste possono comprendere la gestione del
CVC, prelievi venosi e da catetere, terapie, medicazioni, tamponi, la gestione della PEG, del sondino naso
gastrico, della tracheostomia e altri presidi, o dei supporti ventilatori. Al rientro in ospedale dopo aver
consegnato al laboratorio i campioni degli esami si procede con l’organizzazione di eventuali necessarie
terapie di supporto da svolgere a domicilio o in ospedale, ad esempio trasfusioni di Sangue e Piastrine,
terapie farmacologiche o di supporto. Inoltre ci sono molto attivita parallele essenziali per la gestione a
domicilio dei pazienti come ad esempio la collaborazione con i distretti Sanitari per I’organizzazione dei
presidi e dei farmaci da utilizzare a casa. Il gruppo di lavoro & multidisciplinare, le infermiere collaborano
con medici e psicologhe e un momento importante della giornata € la riunione in equipe. Quello che le
infermiere portano soprattutto a casa dei bambini e delle loro famiglie, oltre a un enorme zaino colorato
con il materiale necessario, € un sorriso grande grande, ¢ il desiderio di prendersi cura dei nostri pazienti
nel loro ambiente, circondati dai loro affetti. E magari i piti piccoli ti accolgono venendoti incontro con
ancora addosso il pigiamino e i capelli spettinati, ti mostrano il loro giocattolo del cuore, la loro came-
retta, fanno la medicazione mentre guardano il loro cartone preferito sdraiati sul divano, mentre i pit
grandi ti ricevono come farebbero con un amico che viene a farti visita, perché in fondo...

a casa e piu meglio.

S

As FO

Azienba sanitaria Friuli Occidentale

via della Vecchia Ceramica, 1 - 33170 Pordenone (PN) - Italy
C.F. e P.I. 01772890933 PEC: asfo.protgen@certsanita.fvg.it

) ;
S l REGIONE AUTONOMA FRIULI VENEZIA GIULA |

Struttura : S.C. Affari Generali

Direttore : dr. Sandro Santarossa All'Associazione

Responsabile del Procedimento: Antonella D’Arenzo Italiana Leucemia Linfomi e Mielomi ODV

struttura:  SC Affari Generali Sezione di Pordenone
mail: antonella.darenzo@asfo.sanita.fug.it .
Via Gemona, 1

33077 SACILE- PN
Via PEC: ailpordenone@pec.csvfvg.it

Referente per la pratica: Cecilia Pessot
telefono: +39 0434 369735
mail: cecilia.pessot@asfo.sanita.fvg.it

Allegati: determinazione 553 del 15.06.2022

Oggetto: Accettazione di n. 2 donazioni di € 20.000,00 ciascuna.

Esprimiamo sentiti ringraziamenti per le due donazioni di € 20.000,00 ciascuna, che come da

Vostra indicazione sono state destinate per il potenziamento dell’assistenza ai minori malati
oncologici.
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Gestione Cjasa Nuta Mangina Lama: relazione anno 2021

AlL Pordenone gestisce Cjasa nuta Mangina Lama gia da due anni, e possiamo dire che siamo orgoglio-
si di sentire che i nostri ospiti sono sempre molto soddisfatti della permanenza a Marsure. Le persone che
ospitiamo molto spesso arrivano dal Centro- Sud Italia. | soggiorni variano dai 2/3 giorni ad alcuni mesi. Pur-
troppo se la persona malata deve sostenere delle cure o degliinterventi che non consentono loro dirientrare
a casa, si fermano anche per molto tempo. Nel 2021 abbiamo ospitato circa 25 persone malate con i relativi
famigliari accompagnatori. Nella casa le persone vengono ospitate gratuitamente, infatti i costi stabiliti dal
regolamento del comune sono a carico della nostra Associazione. Nell’anno 2021 sono stati infatti versati
1800 euro. L’aasociazione fornisce agli ospiti la biancheria per la casa (asciugamani e lenzuola) che vengono
portati in lavanderia a lavare e sanificare ad ogni cambio. A tal proposito Ail ha speso 966 euro. Tiziana, la ra-
gazza che si occupa di Cjasa Nuta Mangina Lama, continua ad informare gli ospiti sul regolamento, divisione
dei rifiuti e, a richiesta, fornisce informazioni sulle localita vicine da visitare e su eventuali servizi che possono
trovare in zona in base alle necessita. Il servizio di trasporto che Ail mette a disposizione € molto apprezzato.
Tiziana o i nostri fidati autisti volontari si occupano di andare a prendere gli ospiti all’aeroporto o alla stazione
dei treni oppure di accompagnare le persone malate al CRO di Aviano o a Udine nel caso di visite specifiche.
Nel caso in cui le persone malate o I'accompagnatore se la sente di guidare, abbiamo anche messo a dispo-
sizione un auto che & sempre disponibile presso Cjasa Nuta, in modo da dar loro la possibilita di muoversi
autonomamente. AlL, al fine di mantenere operativa al massimo Cjasa Nuta Mangina Lama e manteneria in
ottime condizioni, ha provveduto nel 2020 all’istallazione di condizionatori in ogni appartamento e, duran-
te quest’anno alla sostituzione di un frigo che non funzionava pit. Abbiamo inoltre istallato delle grate
per evitare che gli uccelli sporchino il porticato e fatto altri lavoretti fatti di piccole manutenzioni varie.

Borsa di studio al CRO: la relazione della dott.ssa Cartera

Vi scrivo per esprimere quanto io sia grata per essere stata scelta come uno dei destinatari delle vo-
stre borse di studio che ogni anno mettete a disposizione con tanto impegno. Ho 28 anni, sono laureata in
Biotecnologie Mediche all’Universita di Catania e nel 2021 ho provveduto ad acquisire un master in
Ricerca Clinica all’Universita degli studi di Roma La Sapienza. A settembre 2021 ho vinto una bor-
sa di studio come Study Coordinator e Data Manager presso il Centro di Riferimento Oncologico
(CRO) di Aviano IRCSS grazie ai vostri fondi, dando cosi la continuita al lavoro precedentemente
svolto dalla collega borsista Michela Zenarola. La vostra generosita mi ha permesso di ottenere
una successiva borsa, sempre per lo stesso ruolo, a marzo 2022. Entrambe le borse mi hanno dato
'opportunita di intraprendere una formazione nel campo della Ricerca Clinica e nel management |
dei dati e quindi, di perseguire la carriera che ho tanto desiderato. In qualita di Data Manager mi
occupo della gestione dati del Registro Trapianti Europeo del’EBMT (European Society for Blood <&
and Marrow Transplantation). [l mio ruolo e finalizzato all’inserimento dati nella piattaforma online ProMISe,
adibita alla raccolta delle informazioni relative ai pazienti sottopoti a trapianti di cellule staminali ematopoie-
tiche effettuati presso la SOSD Oncoematologia Trapianti Emopoietici e Terapie Cellulari, la cui responsabile
e la dott.ssa Mariagrazia Micheli. La corretta interpolazione dei dati in tale piattaforma permette di ottenere
I’accreditamento italiano GITMO ed europeo EBMT consentendo al Centro, nel quale svolgo Iattivita previ-
sta dalla vostra borsa, di possedere i requisiti necessari per I'accreditamento obbligatorio CNT/CNS e JACIE
dei centri trapianto. Di conseguenza, la possibilita di attingere informazioni relative ai trapianti e alle condi-
zioni di salute dei pazienti sottoposti ai trattamenti permette di aderire a studi clinici e collaborazioni di varia
natura che portano sicuramente lustro al nostro Istituto. Infatti, come Study Coordinator ho in carico tutti gli
studi che le societa GITMO ed EBMT propongono in tema di trapianti e in generale diversi studi prospettici e
retrospettivi, multicentrici, profit e non, nazionali e internazionali relative alle patologie oncoematologiche
che vengono proposti al reparto della dott.ssa Michieli e che vengono gestiti dall’Ufficio Clinical Trial di cui
faccio parte. Nel futuro, spero di approfondire ulteriormente le mie conoscenze sul trapianto autologo e le
patologie oncoematologiche e in maniera completa le varie fasi della sperimentazione clinica e la loro ge-
stione come la produzione di documenti, I'inserimento di dati e rapporti con le varie parti. Ancora una volta,
porgo i miei piu sinceri ringraziamenti per il vostro generoso sostegno e le opportunita datomi.

Cordiali saluti Cristina Cartera
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ASSISTENZA DOMICILIARE
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

per bambini con malattie gravi, croniche e inguaribili

v
Bin
| re—
: — s Le cure palliative pediatriche sono I'attiva presa

in carico globale del corpo, della mente e dello spirito del bambino
malato, e comprendono il supporto attivo alla famiglia.

Il principio fondamentale su cui si basano & garantire la miglior
qualitd di vita possibile nonostante la grave malattia (tumori,
malattie rare, che richiedono elevata attivita assistenziale). Il luogo
ideale di cura & il domicilio,

L'assistenza domiciliare pediatrica fa in modo che | bambini possano
essere curati a casa, con la stessa qualita dell'ospedale, in continuita
con il centro specialistico, 'ospedale locale, il pediatra di famiglia, i
servizi territoriali e la scuola.

L'assistenza domiciliare e le Cure Palliative Pediatriche di Pordenone
sono un servizio dell’Azienda per I'Assistenza Sanitaria n. 5 - Friuli
Occidentale,

L'equipe specialistica multidisciplinare offre assistenza medica,
infermieristica, psicologica, nutrizionale. A casa possono essere fatte
visite, prelievi, medicazioni, terapie antibiotiche e per il dolore anche
endovenose, chemioterapie, colloqui psicologici.
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Per sostenere questi progetti si pud fare una
donazione all'AlL di Pordenone.

A

ASSOCIADIONE ITALIANA
COMTRC LE LEUKCENSE - LINFCSA | MILOAEA
O W L u 3
SETRCRHE [DH PORDEROMNE

BANCA DI CREDITO COOPERATIVO
PORDENONESE BCC

Codice IBAN : 1T 17 1 08356 64990
000000012944
C/C postale 19543313

Specificando nella causale:

"o casa e pit meglio”.

Per informazioni Fabio cell. 347 7588749
William De Bona 348 5165452

Le associazioni di volontariato sostengono I'attivitd del servizio
attraverso la realizzazione di numerosi progetti.

In particolare, grazie a contributo dell’AIL di Pordencne si @ potuto
migliorare il percorso di cura dei bambini e delle loro famiglie
attraverso:

= il finanziamento di una infermiera che si alterna al genitore
nell'assistenza al bambino, regalandogli la possibility di
concedersi uno spazio per sé;

= il servizio di trasporto e accompagnamento del bambino e
della sua famiglia nei centri specialistici per visite efo terapie;

- la consegna di due autovetture in comodato d'uso gratuito
all' AASS per gli accessi domiciliari

PAZIENTI UCRAINI AFFETTI DA TUMORI
DEL SANGUE E LE LORO FAMIGLIE IN
ARRIVO NEL NOSTRO PAESE:
IMMEDIATA INIZIATIVA DI RACCOLTA
FONDI DA DESTINARE Al MALATI
EMATOLOGICI RIMASTI IN PATRIA

Roma, 2 marzo Il popolo ucraino ha bisogno di
aiuto. AlL apre le porte ai pazienti con tumore del
sangue e offre accoglienza, assistenza e cure medi-
che ai profughi affetti da patologie ematologiche
e le loro famiglie. L’Associazione annuncia I'avvio
di una raccolta fondi destinata ai pazienti ucraini in
cura e rimasti in patria che in questo momento di
assoluta emergenza e disperazione hanno difficol-
ta aricevere le terapie essenziali di cui necessitano.
Nel solco della sua pluriennale tradizione, da sem-
pre al fianco dei piu vulnerabili, I’Associazione Ita-
liana contro Leucemie, Linfomi e Mieloma & pronta
attraverso le 82 sezioni provinciali e i centri emato-
logici a offrire assistenza sanitaria, supporto psico-
sociale e accogliere nelle case alloggio AlL in tutta
Italia i pazienti ematologici ucraini, adulti e bambini,
che sono gia nel nostro Paese e quelli che sono in
arrivo. AlL annuncia inoltre I'avvio di un’iniziativa di
raccolta fondi a sostegno dei pazienti impossibilita-
ti e lasciare I’'Ucraina. AlL lancia un appello accorato
a tutti i suoi sostenitori, volontari e ai cittadini che
da piu di mezzo secolo sono vicini all’Associazione,
affinché ancora una volta dimostrino generosita
e solidarieta per garantire in questa occasione la
continuita delle cure, la messa in sicurezza dei pa-
zienti negli ospedali in Ucraina e provvedere alle
forniture mediche, ai trattamenti chemioterapici e
al reperimento di farmaci che in questo momento
scarseggiano.

Per aderire all’iniziativa AIL a favore dell’Ucraina i
dati bancari sono i seguenti:

IBAN: IT11M0306905084100000007111

Banca: Intesa San Paolo SpA

Intestazione: AIL ONLUS

Causale: AIL Emergenza Ucraina

Non & certo la prima volta che AlL accoglie pazienti

provenienti da popolazioniin gravi difficolta. In pas-
sato, e ancora ogni giorno, sono assistiti nei cen-

dicemdne 2022 Al

Mon lasciamo soli
i pazienti ucraini.

ASSOCIAZIONE ITALIANA
f CONTED LIUBCEMIE
LINFOMI E MIELOMA
e —

tri di terapia ematologici e nelle strutture gestite
dall’Associazione pazienti dai territori in conflitto,
come la Siria, i Balcani, I'lraq, la Bielorussia e la stes-
sa Ucraina. La missione di AlL & sempre stata quella
di affiancare i pazienti ematologici e i loro cari.
“Non possiamo rimanereinermidifronteadun’emer-
genza umanitaria cosi imponente e vicina, uniamo il
nostro cuore e le nostre preghiere con quelle di tutta
la popolazione ucraina - dichiara Pino Toro, Presiden-
te Nazionale AIL - la nostra condanna alla guerra &
totale e unanime. Intanto, perd dobbiamo agire per
assistere i pazienti ematologici che stanno arrivando
in Italia e i pazienti che sono curati in Ucraina. AIL
con tutte le sue professionalita e competenze e,
attraverso I'opera dei suoi volontari, mette a di-
sposizione tutta 'accoglienza e le cure possibili
per contribuire a garantire la continuita assisten-
ziale ai pazienti ucraini.”

Sono migliaia i pazienti ematologici ucraini in peri-
colo, molti di loro hanno bisogno urgente di rice-
vere assistenza e cure mediche che in queste ore
arrivano con difficolta nelle citta in guerra. AlL met-
te a disposizione i suoi volontari, le case alloggio,
le cure domiciliari, il supporto psico-sociale, i servizi
di trasporto e aiuti economici. Le donazioni raccol-
te tramite I'iniziativa AIL verranno impiegate per
acquistare farmaci, chemioterapici, strumenti e di-
spositivi medici da inviare, attraverso canali protet-
ti, ai pazienti, agli ospedali e in stretta sinergia con
le Associazioni umanitarie che operano sul campo.
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Nl Grazie a una creativa collaborazione fra
Art Pérche AlL7 ’ AlL di Pordenone, ’Azienda Vinicola BES-

Mla 8 Pigiosre b guaiy O v
ol griendi € dei i famigian

SICH e I'artista Ugo Furlan (ideatore della
vignetta/ etichetta) & nata quesa nuova
iniziativa di raccolta fondi. Acquisto di una
bottiglia di vino nero al prezzo di Euro
15,00 con una etichetta interamente com-

SPAZ|O 2R O M con 13 (canale 14),
ATT o

 Sezione diPordencne - Medlia24 (canale 77) e TPN (canale 15)

Continua la programmazione video della nostra

posta graficamente in modo volontario da presenza televisiva AL NEWS con Telepor_denone e o » o
Ugo Furlan noto artista pordenonese che Mgdla 24, un nuov_o cont'er‘ntore mformatwq m‘olto fF} ¥ , !r‘t \
per Poccasione ha voluto omaggiare AlL utile a dare voce e immagini alla nostra associazione
T . . . e a tutte le importanti iniziative. SISO D PORDHMON
e e v i e e Bessich. Chi fosse interessato, oltre che news V
g | === presso la Segreteria AlL, anche nelle innu-
: ' & merevoli occasioni ed eventi prossimi con spazio informativo
AIL di Pordenone la potrete prenotare, TS e—

Wideline Radio

Da poche settimane un altro canale e mezzo informativo e comunicativo € entrato a far parte
dell’AIL di Pordenone. Dallo studio di Corso Garibaldi in Pordenone si potranno trasmettere e dif-
fondere news, interviste, opinioni e testimonianze. La radio web pordenonese sempre pil ascol-
tata e seguita diventa strumento prezioso per la solidarieta della nostra associazione.

trovare e acquistare.

Da anni questa iniziativa delle borse ricavate dai sacchetti
di caffé, frutto della donazione di alcuni esercenti del terri-
torio, sta riscuotendo molto interesse e curiosita a tal pun-
to che la loro vendita ha gia potuto permettere la realizza-
zione di alcuni precisi obiettivi rivolti alla solidarieta delle
famiglie e dei loro pazienti. Sara Puiatti ne & la promotrice
che assieme ad alcune sue vicine collaboratrici in modo
minuzioso e appassionato dal nulla ha creato un prodotto
molto utile, funzionale e simpatico. Per chi volesse acqui-
starle puo rivolgersi alla segreteria dell’AlL di Pordenone
presso la Casa del Volontariato (cell. 3355650379 Katia)
ubicata all’interno dell’ospedale di Sacile.

PER RIMANERE SEMPRE AGGIORNATO

CELOTTO di San Cassiano di Livenza

stenere I’Associazione che da anni

Anche ORTOFLORICOLTURA 4""“!-— é Nascono i Bussolotti dell’AlL per so-

AlL e il progeto A.D.P., mettendo a
disposizione di chi avesse un lieto
evento in famiglia, una cicogna in-
tagliata e dipinta a mano. La cico-
gna verra data a noleggio in cambio
di un’offerta libera che sara intera-
mente versata a Ail di Pordenone
per sostenere il progetto
Assistenza Domiciliare Pediatrica.

aiuta i pazienti oncologici del CRO
di Aviano ei piccoli pazienti del’ADP
di Pordenone sostenedo progetti di
cura e di assistenza. | Bussolotti po-
tranno essere ritirati presso 'ufficio
di Katia oppure contattando diret-
tamente Anna Micol Berti la fisio-
terapista dell’AlL. L’idea & quella di
distribuire i Bussolotti in negozi,bar,
ristoranti, attivita commerciali e
farmacie di fiducia per raccogliere
donazioni che possano aiutare e so-
stenere I'AlL nelle sue numerose ini-
ziative. Grazie per il vostro aiuto!

ISCRIVITI ALLA NEWSLETTER
E AL NoSTRO CANALE YOUTUBE “AlL PORDENONE"

NOVITA: AGGIORNAMENTI E NEWSLETTER
SARANNO MANDATI A CHI HA DATO
IL PROPRIO CONTATTO WHATSAPP

ATTENZIONE

Sta sempre piu attirando l'interesse di molte famiglie I'iniziativa di una
volontaria AIL di Pordenone Stefania Polese. Le bomboniere solidali AIL a
fronte di una offerta libera minima si possono avere in occasione delle cresi-
me, comunioni e battesimo. Ma si possono adattare e confezionare in am-
bito di altre iniziative. A disposizione per eventuali, informazioni o ordini la
Segreteria dell’AlL di Pordenone nella persona di Katia Pessotto (cell. 335

Siamo stati informati di persone che si spacciano volontari AIL
chiedeno donazioni porta a porta.
Ci teniamo a chiarire che questo non e il modo di operare
dell’associazione e che non esistono volontari al suo interno che
5650379). hanno ’autorizzazione a fare quanto sopra scritto.
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Informativa ai sensi dell’art. 13, d. Igs 196/2003 in materia di protezione dei dati personali

Ai sensi dell'art. 13, d. Igs 196/2003, I'Ail con sede in Via Mameli n.12 - 61121 Pesaro (PU) - titolare del trattamento ai sensi e per gli effetti del d. Ilgs 196/2003, trattera i Vostri dati, con
modalita prevalentemente informatiche e senza particolari elaborazioni, per le seguenti finalita:

(a) adempimenti di obblighi contabili e fiscali;

(b) attivita amministrative e commerciali connesse con la corretta esecuzione delle obbligazioni assunte con i contratti in essere o che saranno concordati in futuro;

(c) adempimenti di obblighi previsti da legge, regolamento o dalla normativa comunitaria. |
Il titolare potra utilizzare i Vostri dati anche per aggiornarVi sui propri servizi e le proprie attivita.

| Vostri dati personali potranno essere comunicati anche a soggetti esterni incaricati a svolgere specifici servizi connessi con gli adempimenti di cui alle succitate finalita, ed in particolare
a istituiti bancari, societa, enti, consorzi o associazioni aventi o scopo della tutela del Qm&o. Per quanto qui non indicato, i predetti soggetti, in qualita di autonomi titolari del trattamento,
dovranno provvedere a fornire specifica informativa relativamente ai trattamenti da essi effettuati.

Gli incaricati che verranno a conoscenza dei Vostri dati personali al fine di eseguire i trattamenti aventi le suddette finalita sono i soggetti preposti all'amministrazione, alla tenuta della
contabilita e fatturazione, al controllo di gestione e redazione del bilancio di esercizio, all'elaborazione dati e dei sistemi informativi, nonché alla commercializzazione ed alla conclusione
di contratti relativi ai servizi ed ai prodotti offerti dal titolare.

Al titolare potrete rivolgerVi al fine di esercitare i diritti di cui all'art. 7, d. Igs 196/2003 ed in particolare:

(a) richiedere conferma dell'esistenza o0 meno dei dati personali che Vi riguardano;

(b) richiedere cancellazione, trasformazione in forma anonima o blocco dei dati trattati in violazione di legge;

(c) richiedere aggiornamento, rettificazione, e se ritenuta necessaria, integrazione dei dati da noi trattati;

(d) opporsi, in tutto od in parte, per motivi legittimi, al trattamento dei dati personali che Vi riguardano;

(e) opporsi al trattamento dei dati per fini di comunicazione commerciale interattiva e invio di informazioni commerciali e pubblicitarie.

Inoltre, potrete richiedere elenco completo ed aggiornato dei responsabili del trattamento.
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e di un ambulatorio mobile

in tutte le varie fasi della malattia.
affetti da leucemie, linfomi e mieloma

vicina agli ammalati e ai loro famigliari, aiutandoli
sia moralmente che economicamente
con il coinvolgimento di personale specializzato

conTriBuisct ANCHE TU
A FINANZIARE | NOSTRI PROGETTI!
e i loro accompagnatori che risiedonono lontano dal CRO di Aviano
* Supporto finanziario e psicologico alle famiglie di pazienti
* Erogazione di contributi economici per la ricerca agli ospedali

Donazione in comodato d'uso di due autovetture per Assistenza Domiciliare
presso il reparto di Pediatria dell'Ospedale di Pordenone e a domicilio

 Trasporto malati da e per gli ospedali e centri di cura specializzati con auto AIL
 Acquisto di materiale e apparecchiature per gli ospedali del nostro territorio
* Finanziamento del Progetto Assistenza Domiciliare Pediatrica Pordenonese
* Organizzazione di eventi di sensibilizzazione sulla tematica della leucemia
* Partecipazione al Progetto di Studio GIMEMA coordinato dall’AIL nazionale
H24 con tre infermieri specializzati e un educatore finanziati dall'AIL di Pordenone

* Progetto Cjasa Nuta Mangina Lama: una casa che ospita gratuitamente i malati
* Sostegno dei costi di una psicologa, fisioterapista e di una infermiera specializzata

43

La nostra organizzazione come obiettivo principale si propone di essere

* Sostegno economico al reparto di Ematologia dell'ospedale di Udine e del Burlo di Trieste
* Moduli di respiro: sostegno a casa di genitori con bambini che necessitano di assistenza
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Momento conviviale:
AlL a raccolta

Polcenigo, 27 marzo Dopo due anni di forzata sosta
a causa della emergenza sanitaria che ne ha condi-
zionato lo svolgimento, ritorna il momento convi-
viale presso il ristorante “Cial de Brent”” di Polceni-
go, dove I'AlL di Pordenone da alcuni anni chiama a
raccolta i suoi soci e volontari per condividere dopo
tanto distanziamento un gradito e richiesto riavvi-
cinamento. L’ occasione ¢ valsa pure al Presidente
Aristide Colombera per ringraziare tutte le perso-
ne che si sono prodigate nonostante 'emergenza
sanitaria e che sono riuscite con la loro partecipata
attenzione e solidarieta a tenere sempre alto ed ef-
ficace il senso e operato dell’associazione, illustran-
do progetti e risultati ottenuti. Presenti i sindaci
di Sacile (Spagnol) e di Polcenigo (Della Toffola),
I"assessore Signore (Comune di Aviano), il consi-
gliere regionale Moras, il presidente del Consiglio
Comunale dott. Tropeano (Comune di Pordenone),
il senatore Ciriani e sempre per il Comune di Sacile
anche Teresa Biason. Numerosa anche la presenza
di medici come il dott. Dall’Amico (accompagnato
da Fedora Nascimben ), la dott.ssa Michiel, il dott.
Mazzucato, il dott. Tonizzo in rappresentanza sia
del CRO di Aviano e dell’ Ospedale Civile di Porde-
none. Molto sentiti e apprezzati gli interventi delle
varie autorita e personale medico a testimonianza
di un grado molto elevato di stima e fiducia che
PAIL di Pordenone sta riscuotendo in questo suo
operare da 22 anni. A conclusione di una meravi-
gliosa giornata non € mancatoil classico taglio della
torta con annessa lotteria con premi prettamente
pasquali (uova di diverso peso, focacce e una cam-
pana di cioccolato).

22 Al

Caneva, 1 maggio L’ultima volta & stata nel 2019,
e dopo due anni di assenza, causa emergenza sa-
nitaria, il maggio fiaschettano con i relativi festeg-
giamenti ha ripreso la sua tanto attesa program-
mazione. E come ¢é tradizione domenica 1 maggio
abbinato a uno dei tanti momenti e appuntamenti
non poteva mancare, in tarda mattinata, quello
legato alla solidarieta con I'AIL di Pordenone. Du-
rante il Gran Mercato Dell’Artigianato si € svolta
la tradizionale Asta del Formaggio, giunta all’ot-
tava edizione, alla quale hanno contribuito con la
donazione gratuita dei loro prodotti un gruppo di
produttori del territorio. La presenza di un buon
numero di partecipanti ha contribuito con il loro
acquisto a realizzare ben 500,00 euro che si sono
aggiunti ad altri 500,00 euro frutto di una genero-
sissima raccolta fra tutti gli espositori del mercato
agricolo. Al termine del pranzo offerto dalla locale
Pro Loco il presidente AIL Aristide Colombera ha
voluto ringraziare sentitamente il presidente della
stessa Roberto Stinat per la vicina e appassionata
collaborazione e il sindaco di Caneva Dino Salatin,
vera anima e speaker dell’iniziativa.

L'AIL all’'8° Asta del

formaggio a Fiaschetti

||ll. ml‘

A

i




Festa del Vino 2022

Dopo due anni di stop i festeggiamenti a San Cassiano di Livenza hanno ripreso, e come sempre I’as-
sociazione partecipa attivamente alle attivita solidali. Quest’anno il ricavato del pranzo con lo spiedo
gigante e stato devoluto in parti uguali tra AlL di Pordenone, Fondazione Biasotto e Duchenne Parent
Project. La Festa del Vino ha partecipato alla campagna Uova di Pasqua mettendo in palio un uovo
gigante e ha creato uno spazio per la vendita di uova e focacce. Inoltre, come fatto anche durante i
due anni di Pandemia, ha omaggiato con le focacce le persone anziane del paese. Il tutto & stato reso
ufficiale venerdi 29 aprile alla cena di chiusura festeggiamenti, a cui hanno partecipato il presidente
AIL Aristide Colombera assieme ad altri rappresentanti del mondo AlL.
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Marsure, 15 Maggio 2022
BENVENUTI

Torneo di burraco

Marsure di Aviano, 22 maggio Grandissimo suc-
cesso, non solo di partecipazione ma anche per
I’entusiasmo raccolto nella prima edizione del
Torneo di Burraco organizzato da AIL PORDE-
NONE presso la Fondazione Aurelio Lama di Via
Maur 28 a Marsure di Aviano.

Ben 52 iscritti distribuiti in 13 tavoli hanno dato
vita a interessanti sfide dalle ore 15 alle 19.

Fra vinti e vincitori comunque ¢ prevalso lo spi-
rito di solidarieta che & stato motivo principa-
le dell’iniziativa. Le quote di iscrizione, infatti
,sono confluite nei progetti in divenire come ha
correttamente e onestamente espresso il pre-
sidente AIL Pordenone Aristide Colombera nei
suoi saluti iniziali e nei ringraziamenti rivolti a
tutti ma anche alle instancabili volontarie che si
sono adoperate per allestire i premi e 'apprez-
zato rinfresco.



La presentazione:

Presentata in Sala Consiliare a San Vito al Taglia-
mento la Partita da Vincere in calendario lunedi 23
maggio prossimo presso lo stadio comunale della
cittadina sanvitese il cui ricavato andra ad aiutare e
finanziare i vari progetti e attivita della Assistenza
Domiciliare Pediatrica gestita dal reparto pediatri-
co dell’ Ospedale Civile di Pordenone. Il Presidente
dell’associazione La Partita da Vincere (promotore
dell’ evento) Gianni Cimarosti ha introdotto la con-
ferenza stampa portando i saluti e ringraziamenti
ma anche entrando nel merito del programma con
tantissimi ospiti a sorpresa non solo del pianeta
calcistico. Fischio diinizio ore 16.30 con amichevole
categoria Pulcini anni 2011/2012 a seguire 17.45 pre-
sentazione ufficiale del triangolare fra ex Campioni
di serie A,ex Sanvitese Calcio e LA MITICA Naziona-
le Ragazzi Guariti dalla Leucemia. Sono intervenuti
anche il Primario Pediatria Ospedale Civile di Por-
denone dott. Roberto Dall’Amico, il vice presiden-
te AIL di Pordenone Flavio Frozza, il vice sindaco e
assessore al Benessere Giacomo Collarile, il sindaco
Alberto Bernava e I’ importante testimonianza di
Fabio Bezzera, colpito dalla leucemia ma felice-
mente guarito.

Partita da vincere 2022

AlL incontra la
presidentessa Casellati

Pordenone, mese di maggio Durante la esclusiva e
importante visita alla Citta d Pordenone e al CRO di
Aviano la Presidentessa del Senato della Repubblu-
ca Italiana Maria Alberti Casellati ha incontrato non
solo gli esponenti della Amministrazione Comunale
e del personale del CRO di Aviano ma si € prestata
ad accogliere anche I'AlL di Pordenone nella figura
del suo presidente Aristide Colombera in un mo-
mento serale presso I’ex Convento San Francesco
di Pordenone.

Aicembre 2022
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Brugnera, 22 maggio Non c’é stato modo mi-
gliore per ricordare la figura di Lorenzo Pegolo
in quello che avrebbe dovuto essere il momento
di festa per il suo 18mo compleanno.

Festa & stata con tantissima partecipazione di
giovani, famiglie e amici di Lorenzo tutti assie-
me dalle ore 18 alle 24 in un parco di Villa Varda
a Brugnera che ha vissuto una pagina indimen-
ticabile di non solo spensierata festa ma anche
di momenti dedicati alle testimonianze di per-
sonaggi della cultura (Anzovino) e della sanita
(dott. Mascarin) ma pure dedicati alla sana e co-
struttiva comicita del duo | PAPU.
Neltrascorrere delle ore, sul palco allestito all’ in-
terno del parco, in una scenografia meravigliosa
di luci e atmosfera, resa magica da uno sfondo
colorato della Villa, si sono intervallati gruppi e

“Colfiva la vita"” in ricordo

di Lorenzo Pegolo

band musicali giovanili che con la loro passione
hanno reso il ricordo di Lorenzo ancora piu ma-
gico e vicino. Un plauso va in primis alla famiglia
Pegolo che da mesi si & impegnata nel credere
e organizzare un appuntamento di tale portata
e spessore. Ma non si possono dimenticare le
tante associazioni che hanno voluto contribuire
alla realizzazione di una serata indimenticabile
fra le quali va citata AIL Pordenone, per I'impor-
tante e utile disponibilita.

Parole di ringraziamento e di felicita espres-
se anche dalla Amministrazione locale che ha
patrocinato il ricordo di Lorenzo come va evi-
denziato il coordinamento di squadra fra le va-
rie parti coinvolte in questo solidale appunta-
mento iniziato mesi fa e portato a termine con
soddisfazione e riconoscenza. Infatti il ricavato
della serata sara destinato all’Area Giovani del
CRO di Aviano attraverso I’AlL di Pordenone e il
presidente Aristide Colombera molto determi-
nante nel completare la fattibilita di un momen-
to festoso e conviviale come questo.
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Sacile, 12 giugno Ancora una volta la nostra asso-
ciazione fa centro con la 4a edizione di Solidarieta
in movimento, una marcia non competitiva in me-
moria di Christian e Davide. Domenica mattina 12
giugno alle 9.30 presso il maneggio ASD La Cassia
di San Michele in Sacile si sono presentati circa 250
partecipanti, chi interessato a un percorso di 7 km
e chi a quello di 12 km, mentre la distanza di 21 km
& stata scelta da atleti piu allenati e preparati, visto
anche il caldo soleggiato, ad eccezione del dott.
Tropeano e moglie ma anche di una inaspettata
iscritta molto conosciuta nel mondo delle marce
e maratone come Angela Pin di anni 75, di Vitto-
rio Veneto, vero esempio di passione e longevita
legata allo sport e al movimento e gia argento nel
2019 ai campionati master di corsa in montagna. La
giornata € trascorsa senza nessun intoppo e con
il successivo pranzo prima del quale hanno porta-
to i loro saluti e ringraziamenti il sindaco di Sacile
Carlo Spagnol e il suo vice Alessandro Gasparotto,
assessore allo Sport. Come in ogni occasione che
I’associazione pordenonese organizza per la rac-
colta fondi con il suo presidente Aristide Colombe-
ra e i tanti soci e volontari, non poteva mancare il
primario della Pediatria, dott. Roberto Dall’Amico,
che ha sottolineato nel suo intervento di saluto,
la fondamentale importanza di AlL, non solo per
il reparto del nosocomio pordenonese che lui diri-
ge ma anche per tante famiglie e altre situazioni di
sofferenza. Durante lo svolgimento dell’iniziativa i
genitori impegnati hanno potuto lasciare i propri
figli a un gruppo di preparati animatori che li hanno
coinvoltiin giochi e soprattutto facendoli provareil
battesimo della sella e anche il giro in carrozza nei
vicini terreni del maneggio.

Solidarieta in movimento

Donazione dal club Inner Wheel

Pordenone, 19 maggio Il club di Pordenone Inner Whe-
el, con la presidente Anna Rosa Donada e le sue so-
cie, hanno voluto incontrare Fabio Carli e William De
Bona, volontari in AIL e referenti per i rapporti tra Ia
sezione di Pordenone e il reparto di Assistenza do-
miciliare Pediatrica dell’ospedale Santa Maria degli
Angeli. Durante I'incontro si & parlato dell’operato
del reparto A.D.P. e di quanto siano difficili le situa-
zioni di alcune famiglie della provincia; Fabio e Wil-
liam hanno raccontato le loro storie portando la te-
stimonianza viva di chi ha vissuto queste difficolta.

Anna Rosa e socie, hanno voluto essere al fianco di AlL con una donazione di 1000 euro a sostegno del
progetto A.D.P. Un sentito grazie da parte del presidente di sezione Aristide Colombera, un ringrazia-
mento anche da parte di Fabio e William al club Inner Wheel.

Mercoledi 10 agosto il presidente Aristide Colom-
bera e il consigliere William De Bona hanno incon-
trato Valentina e la sua famiglia, residenti a Cone-
gliano. Della famiglia fa parte Cesare, un bambino
straordinario che sta affrontando una prova diffici-
le. Tutto comincia tre anni fa con una malattia on-
cologica che lo ha reso cieco. Seguito dal Burlo di
Trieste e dall'’ADP di Pordenone, grazie ad una cura
sperimentale, ritrova insieme alla famiglia la sereni-
ta di affrontare le prove della vita, non certo senza
difficolta ma comunque con tanto coraggio e for-
za. L’AIL di Pordenone, su proposta dell'A.D.P., ha
voluto essere al fianco della famiglia di Valentina
e Federico contribuendo al finanziamento di un

Xlll Trofeo Lions Nord Est 2022 - ASD Golf Pordenone

Aviano, 10 settembre | Lions Nord Est e il Golf Por-
denone hanno voluto destinare parte delle iscrizio-
ni del torneo all’AlL di Pordenone. Presenti alle
premiazioni tutti i vertici delle importante asso-
ciazione fra Elvis Fusari (Presidente dei 7 club
pordenonesi), Romano Castelletti ( Presidente
Host Pordenone), Angelo Bortolus ( Presidente
Pass) , Battistella Graziano (Presidente di Pa-
siano, Prata, Brugnera) e Gianfilippo Renzetti
(Office Distrettuale Sportivo) che ha introdotto
I'evento e le successive premiazioni.

dicemdne 2022 Al

corso di addestramento specifico per il cane Joy,
Amico a quattro zampe e partner speciale di Cesa-
re. L'incontro & stato emozionante, sia con Cesare
che conil resto della famiglia. Straordinaria la forza
della mamma Valentina. Grazie alle donazioni, AlL
Pordenone é riuscita ad arrivare anche qui.




Nelle serate di lunedi 23 maggio presso la Casa del
Volontariato di Sacile e lunedi 30 maggio presso la
sala del Centro Sociale di Maniagolibero, AlL Porde-
none ha incontrato i volontari dei rispettivi comuni
per un importante momento dedicato alla condivi-
sione. Con questiincontri AIL Pordenone, in allinea-
mento con AlL nazionale, vuole essere al fianco dei
numerosi volontari della provincia che si adopera-
no durante i frequenti, e spesso impegnativi, mo-
menti di volontariato in sostegno delle persone in
difficolta. Le psicologhe dott.ssa Arianna Pezzutto
e dott.ssa Giulia Mariutti che collaborano con AlL
hanno potuto attingere ai contenuti sviluppati in
tanti anni di esperienza e lavoro di AlL nazionale,
costruendo un progetto su misura per la sezione di
Pordenone. L’obiettivo di questiincontri € prender-
si cura delle persone, tramite uno spazio formativo
di qualita, donando alcuni strumenti per vivere al
meglio 'esperienza del volontariato, creando una
forte sinergia tra i gruppi e il consiglio provinciale.
AL Pordenone crede fermamente che una inten-
sa condivisione e collaborazione possa far crescere
I’associazione contribuendo al sostegno e alla na-
scita di nuovi progetti di aiuto alle famiglie provate
dalla difficolta della malattia. | primi due incontri di
Sacile e Maniago fanno seguito ai numerosi tenuti
gia durante il 2021, in favore del gruppo degli autisti
e del gruppo dei consiglieri uniti alla segreteria e ai

gestori della Cjasa Nuta Mangina Lama di Marsure. Le serate, della durata complessiva di un paio di ore cia-
scuna, hanno permesso di focalizzarsi su cio che significa donarsi, soffermandosi sulle difficolta, ma anche
opportunita che porta con sé questa esperienza. | partecipanti hanno riflettuto, guidati dalle psicologhe e in
un clima disteso, lasciandosi coinvolgere attivamente e condividendo la loro esperienza, specialmente quan-
do si sono discussi dei consigli operativi per affrontare al meglio le pit comuni dinamiche in cui il volontario si
trova coinvolto durante il suo servizio. Le psicologhe hanno riscontrato, durante entrambe le serate, gruppi

di volontari aperti al confronto e alla crescita.

Positivi e sentiti anche i commenti dei partecipanti agli incontri e piena soddisfazione da parte del presidente
di sezione Aristide Colombera. Da settembre 2022 nuove serate verranno pianificate in altre sedi per poter
raggiungere tutti i volontari che intendono usufruire di questo servizio messo a disposizione dall’AlL di Por-

denone e nazionale.

]
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Formazione per i volontari
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Formazione volontari Il Mago di Oz

Pordenone - Parco del Castello di Torre, 3 settembre
Serata dai toni solidali e dalle esclusive iniziative
sinergiche che per la prima volta hanno visto le
sezioni AlL di Pordenone e di Venezia assieme per
una serata con intrattenimento teatrale formato
da volontari e con la rappresentazione splendida e
divertente del “Mago di Oz”. Una iniziativa voluta
e preparata con cura certosina e tanta passione in
un mirabile gioco di squadra da Viviana Cadamuro
(Sorgente dei Sogni e Fondazione Alvise Borgo
Cohousing) alla quale da catalizzatori, conduttori
hanno operato Marzia e Fabio e grazie anche al Co-
mune di Cessalto gia in evidenza con la Bottiglia dei
tappi e I’ attenzione verso il CRO di Aviano. In que-
sta prima uscita, che ha avuto poi una replica il 29
ottobre al Teatro Ruffo di Sacile, hanno dato unin-
dispensabile e quanto mai utile concreto, volonta-
rio contributo I'associazione Castello di Torre, ’AlPI
(Interforze di Polizie Internazionali di Pordenone),
il Gruppo Alpini sezione di Torre, e I’ AVIS. Hanno
portato | saluti e ringraziamenti il presidente AIL di
Pordenone Aristide Colombera, una rappresentan-
za di AlLVenezia Marzia De Faveri e Fabio Gabbana,
il dott. Pietro Tropeano, presidente del Consiglio Co-
munale di Pordenone, e la consigliere del Comune
di Cessalto Martina Momesso, oltre naturalmente
alla vulcanica ed energica Viviana Cadamuro, sem-
pre coadiuvata dall’ onnipresente Achille. Giorgio
Mior presidente regionale AICS oltre ai pensieri di
rappresentanza ha donato a un bambino di nome
Emanuele in occasione anche del suo 12 complean-
no un piccolo dono in linea con la filosofia e scopo
della serata il tutto poi con l'invito rivolto ai parte-
cipanti di contribuire con una generosa donazione
da depositare in una cassettina posta all’ ingresso
del parco Arena. La somma raccolta e stata poi de-
voluta all’AlL di Pordenone.
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Il Mago di Oz

Spettacolo teatrale per bambini dal 2 al 99 anni
Teatro Ruffo - Sacile
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Festa in ricordo di

Angelo De Bona

Cordenons, 25 giugno Lucia e William hanno vo-
luto ricordare il figlio Angelo De Bona nato il 21
giugno del 2018 organizzando I'ormai tradizio-
nale festa di compleanno nel giardino della pro-
pria casa. Anche quest’anno, molti amici si sono
stretti attorno ai genitori, vivendo ancora una
volta momenti intensi e di grande emozione.
La festa ha avuto anche lo scopo di raccogliere
fondi a sostegno del progetto “moduli respi-
ro” gestiti dall’assistenza domiciliare pediatri-
ca dell’ospedale di Pordenone, assistenza che
& stata vicina anche al figlio Angelo. La somma
raccolta e devoluta ad AlL e di 1500,00 Euro. Un
ringraziamento speciale a tutti i partecipanti per
la loro vicinanza, il loro calore e la loro grande
generosita.
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19 settembre -
I'’associazione

“Gruppo cammino”

di Sacile e il “Gruppo
Podistico Livenza
Sacile” hanno donato
euro 600 ad AlL

+ Seaion o Pordencag
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SUMMER SCHOOL 2022

TN PLORCaLA B

IL PNRR 5o

LA MITA

ERLMIGHE HOTORE BAMITA

Incontro con il sindaco di Aviano

Aviano, 31 agosto Incontro fra il Sindaco di Aviano
Paolo Tassan-Zanin, la responsabile di struttura Te-
resina Russignaga e il Presidente Ail Pordenone Ari-
stide Colombera, |a segretaria AL Katia Pessotto e
la responsabile Ail Casa Nuta Mangina Lama (Mar-
sure) Tiziana Ros per fare il punto sulla gestione
della Casa Mangina per i prossimi anni. Il previsto
appuntamento si € svolto in una serena e condivisa
atmosfera di grande e reciproca stima e fiducia nel
quale poi sono state anche gettate le iniziali idee di
un percorso che potrebbe toccare tematiche so-
ciali come le scuole, il volontariato e i trasporti. E
emersa da parte del sindaco e dalla stessa ammini-
strazione comunale un indubitabile apprezzamen-
to per I’ opera svolta dalla nostra sezione in questi
ultimi anni di servizio e solidarieta nel territorio e
provincia.
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Gallio di Asiago - Sala Consiliare Comunale, 21-23
settembre Come ogni anno si & tenuta la Summer
School di Motore Sanita giunta alla sua IX edizione.
Il clima e il cambiamento climatico oltre alla emer-
genza sanitaria hanno indebolito a livello globale
mettendo in luce pure un Sistema Sanitario fragile
al quale in questi ultimi mesi si & aggiunta pure una
certa preoccupazione per il vicino conflitto ucraino
- russo. Inoltre le speranze e i dubbi derivanti dal
PNRR hanno ulteriormente sollecitato I'esigenza di
organizzare una tre giorni con i protagonisti della
sanita nazionale per poter rispondere alle doman-
de , proporre soluzioni e anticipare i problemi. A
questo importantissimo evento ed esclusiva op-
portunita di confronto anche il giornalista Respon-
sabile Comunicazione della sezione AIL di Porde-
none, Stefano Boscariol, chiamato come relatore
alla Tavola Rotonda dedicata alla best practices di
Regione Friuli Venezia Giulia inerente il paziente al
centro: dalla teoria alla pratica, portando gli esempi
e la storia di Ail Pordenone e dei suo volontari con
alle spalle un percorso che dura da 22 anni frutto
di esperienza ,dedizione e coerente passione. Nella
stessa seduta e momento espositivo € intervenu-
ta in collegamento video anche la dott.ssa Gianna
Zamaro della Direzione centrale salute, politiche
sociali e disabilita FVG.

Summer School 2022



Festa
Famiglie
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ASSOCIAZIONE ITALIANA
CONTRO LE LEUCEMIE - II.lMEDMI E MIELOMA
0O N1 -
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Aviano, 10 luglio Tradizionale appuntamento di meta luglio con ’AIL di Pordenone a Madonna del Monte di
Aviano. Come ogni anno si ritrovano famiglie, soci, volontari AlL, autorita, personale medico per onorare la
memoria del mai dimenticato Bruno Ros ,un vero pilastro fondatore di questa associazione che di giorno in
giorno cresce nelle considerazioni e nelle fattezze della generosa operosita verso coloro che sono coinvolti,
loro malgrado, in problemi di salute. La rinnovata e attesa formula di adesione e partecipazione quest’anno
ha visto introdurre una variazione nel menu, non pit basato sul classico spiedo ma piuttosto su una gustosa e
preparatissima paella. Prima del ritrovo culinario c’e stato all’interno del Santuario la celebrazione della santa
messa. Anche in questa ennesima edizione hanno voluto portare i loro sinceri saluti e vicini ringraziamenti
autorita e graditissimi altri ospiti e non solo, ma e valsa pure I'opportunita per un sereno e conviviale con-
fronto su diversi temi e argomenti ematologici. Non poteva non avere il suo giusto spazio la classica lotteria
che assieme a tutto il resto ha contribuito ad alimentare le donazioni per i progetti futuri del’AlL. Quindi oltre
al presidente AL di Pordenone Aristide Colombera, hanno parlato il prof . Francesco Zaja, il dott. Roberto
Dal’Amico, la dott.ssa Mariagrazia Michieli, il dott. Paolo Doretto anche in rappresentanza della dott. ssa
Anna Ermacora (impegnata nel suo turno di lavoro), il consigliere regionale Ivo Moras, la psicologa Arianna
Pezzutto e Giulia Mariutti. Diverse le annotazioni esposte e gli aggiornamenti sul mondo dell’ ematologia in
una atmosfera di assoluta attenzione da parte di tutti. Molto attesa e piacevolmente presentata la parte-
cipazione del nuovo sindaco di Aviano Paolo Tassan con al seguito la famiglia. Sono giunti per via digitale i
saluti dei sindaci Alessandro Ciriani (Pordenone), Mario Della Toffola (Polcenigo), Carlo Spagnol (Sacile), Dino
Salatin (Caneva).
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Nuovo progetto condiviso tra le sezioni AllL regionali

Palmanova, 3 agosto Per la prima volta nella storia di AIL della regione Friuli Venezia Giulia, presso un
noto locale di Palmanova, si sono ritrovati i Presidenti delle sezioni AIL di Pordenone, Udine — Gorizia
e Trieste per gettare le basi di una esclusiva e ottimistica piattaforma di rete con obiettivi comuni e
consistente in alcuni progetti di elevata portata professionale, solidale e medicale. L'intento & di met-
tere a disposizione le rispettive conoscenze ed esperienze fatto di anni e anni di impegno e passione
volontaria, ovviamente, per concretizzare al meglio un'assistenza verso coloro che necessitano di un
aiuto. Lo scambio di idee e opinioni & stato molto proficuo facendo emergere anche delle criticita ma
anche delle costruttive situazioni di positiva crescita. Maggiore presenza di Ematologia nei rispettivi
centri di cura ospedalieri € una delle richieste emerse da tutte le tre sezioni regionali e soprattutto ab-
battere I'ostacolo della privacy che appesantisce le procedure burocratiche di norma esistenti. Ognu-
no dei Presidenti poi ha approvato il suggerimento di realizzare un sondaggio che raccolga, in modo
anonimo, le problematiche e le esigenze dei vari settori che coinvolgono I'Ematologia ed, in partico-
lare, le esigenze dei pazienti ematologici che risiedono in zone disagiate della Regione Friuli Venezia
Giulia come per esempio le zone montane o lontane dai centri ospedalieri di riferimento. Altro punto
toccato con grande interesse € stato quello che riguarda la valutazione di un momento organizzativo
di incontro con alcuni medici per poter aggiornare e rinforzare la conoscenza sulle nuove scoperte e
miglioramenti dei percorsi di cura. Non di meno importanza poi l'intervento a proposito della scuola
primaria, a partire dalle classi quinte, e nella secondaria inferiore e superiore, che abbia come motivo
conduttore il dono in senso lato compreso quello delle idee. Il tutto per favorire anche un percorso di
ricerca di volontari a lungo termine. Ovviamente molto fondamentale ¢ la sensibilita degli insegnanti
con la creazione del video da proiettare per capire e formalizzare quali scuole potrebbero essere coin-
volte. Anche in questa parte superare la lenta e macchinosa vicenda burocratica & di vitale considera-
zione per poter raggiungere la meta. Una fotografia poi € stata formalizzata su altre associazioni che
trattano il dono come Admo che € agganciata naturalmente ad AIL in quanto la donazione del midollo
rientra nella cura delle leucemie. Per I'informazione poi & stato prospettato il concreto pensiero di re-
alizzare un periodico semestrale che racconti di questa innovativa proposta editoriale. E stato inoltre
proposto di istituire una o piu borse di studio per una ricerca universitaria nel settore infermieristico,
coinvolgendo anche I’'Universita di Trieste, oltre a quella di Udine che ¢ gia interessata al progetto. In-
fine si & pensato ad un momento di incontro organizzato a livello regionale, coinvolgendo tutte le tre
sezioni AlL, come per esempio un concerto di un noto cantante a livello nazionale. Al termine deilavori
assembleari, massima la soddisfazione di questa prima esclusiva partecipazione espressa dai presenti
ma con il fermo intento e proposito di ritrovarsi per proseguire questo cammino di gruppo dalle pit
rosee prospettive.
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VUOI DIVENTARE SOCIO AIL? Ecco come fare

pall'l8 Febbraio 2016 ¢ possibile diventgre Soci
di Ail di Pordenone online attraverso il nostro Sit0 web.

Diventare socio AlL permette di contribuire ad alimentare i vecchi e
nuovi progetti e da la possibilita di partecipare alle riunioni assembleari
due volte I'anno.

Costi

Il costo per sostenerci negli innumerevoli progetti che promuoviamo
& davvero irisorio: solo 1 8€/ ANNO. Ovviamente sard possibile
disiscriversi in qualsiasi momento seguendo le istruzioni alla pagina
“Diventa Socio” del nostro sito.

Come ci si iscrive?

Diventare socio & semplicissimo, ti basterd entrare sul sito www.Ail di
Pordenone.com/diventa-socio e cliccare sul tasto ISCriviti.

Verrai in automatica indirizzato alla pagina di pagamento PayPal
dalla quale poftrai pagare la quota annuale con qualsiasi
prepagata (Postepay, Mastercard ecc) in totale sicurezza.

Privacy

AildiPordenonesiriservadiscrivereituoidati (nome e email) nell’ archivio
privato dedicato ai nostri soci che non verrd reso pubblico. | dati non
verranno pertanto utilizzati per fini commerciali ma solo a titolo di
archiviazione da parte dell’associazione.

Vai su
www.dilpordenone.com
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éonfezienamenfe focacce Qasqua/i
Da anni si ripetono le tradizionali serate pres-
so Centro Polifunzionale dell’AlIL di Pordenone

di via San Giovanni del Tempio a Sacile dove un
gruppo di volontarie coordinate da Anna Saci-

lotto si ritrovano per confezionare le focacce
che assieme alle uova Pasquali sono distribui-
te ogni anni in occasione della Campagna delle
Uova AlL.
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A sinistra

la postazione
a Fagnigola
di Azzano X

Sotto, la postazione a Erto

A sinistra
la postazione
in piazza
a Sarone
A sinistra
la postazione
a Tamai
di Brugnera
A sinistra
la postazione
A sinistra aToppo
la postazione
a Caneva.
A destra,
Fiaschetti
di Caneva A destra
la postazione
a Cecchini
di Pasiano

o Asinistra
A smlstra' la postazione
= la postazione ' aSedrano
£ aVisinale
8 di Pasiano

A ssinistra
la postazione
a Spilimbergo

A ssinistra

la postazione
in piazza

a Sacile

A sinistra
la postazione
a Cordovado

A sinistra

r la postazione

aVivaro



A sinistra Consegne
gli “Old gunners” a domicilio
di Meduno a Fratta di Caneva

e Castel d’Aviano

La postazione

al Tennis Club

di Fiaschetti
B di Caneva

A sinistra

la postazione
a San Vito

al Tagliamento

A sinistra A sinistra
la postazione la postazione
ad Aviano a Valvasone
.i;,.}'li:"'l:ll
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Tarnal
A sinistra A sinistra
la postazione la postazione
a Maniago & aVigonovo di A sinistra, alcuni bambini ucraini hanno

Fontanafredda ricevuto delle uova AIL acquistate dalla

Proloco di Tramonti di Sopra

| Asinistra,

l| la postazione
al cC “I Salici”
a Sacile

A sinistra,
gli Alpini

a Roveredo
L in Piano

un

grande
razie
atutti

ivolontari
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Ha avuto un grande successo la lotteria delle
uova giganti che ha visto impegnati numerosi
negozi, bar, ristoranti e palestre della provincia
di Pordenone. Viringraziamo tutti per aver con-
tribuito, insieme ai vostri clienti, a raccogliere
fondi per la nostra Associazione.

Di seguito alcune foto che gentilmente ci sono
state inviate.

Fioreria Trentin e
edicola di corso
V. Emanuele I

a Pordenone

Anche la palestra

di Fontanafredda

Fitness For Me

ha aderito alla lotteria.

Sopra a destra, la Ferramenta
Lucchese; a sinistra, invece,
Alabtros Moto di San Giovanni
al Tempio.

Sotto, a destra, 'uovo
consegnato al Bar

“Caffe e dintorni”

Sotto a sinistra,

Melody Fit a Cordenons

|

4

u

L |

Bar pizzeria | ; SOMSI SOMSI SOMSI
“Allantico tempio” SanVite _ San Vito ) o San Vito

i vincitori

della lotteria AIL Qui in basso, i vincitorl
delle uova del Plu Sport . Vince 1‘uove.
delle uova da 5 kg di Sacile. Jazve gl codroipo )

A sinistra, i vincitori
della pizzeria ristorante
“Divino” e dell’Osteria
“Al Rustico” di San Vito
al Tagliamento.
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CONTRIBUISCI A COMPORRE
QUESTO PERIODICO!

mandarct

Ti invitiamo a
notizie, ilnmagint €
testimontanzé: poi're.a“l'i
veder\e pubblicate ne

prossimo aumero!

Eonai) inPo@ai\pOfdeﬂone.com

Non lasciare che
una leucemia spezzi
il mio sogno.
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C.F. 80102390582

. #MAIPIUSOGNISPEZZATI



