AVVISO N. 1/2021
PER IL FINANZIAMENTO DI ATTIVITA DI ASSISTENZA PSICOLOGICA, PSICOSOCIOLOGICA O SANITARIA IN TUTTE LE FORME A FAVORE DEI BAMBINI AFFETTI
DA MALATTIA ONCOLOGICA E DELLE LORO FAMIGLIE Al SENSI DELL’ARTICOLO 1, COMMA 338, DELLA LEGGE 27 DICEMBRE 2017 N. 205 — ANNO 2021
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SCHEDA DI PROGETTO
(Carattere: Tahoma — Dimensfone carattere: 10)
1a - Titolo

LADoro - Cure & Care in Oncologia Pediatrica

1b - Durata
18 mesi
(Indicare la durata in mesi. Minimo 12 mesi - Massimo 18 mesi, a pena di esclusione)

2 - Obiettivi e linee di attivita
2a - Obiettivi generali e specifici perseguiti

Obiettivi generali

L’Accordo Stato Regioni del 17 aprile 2019 volto alla “Revisione delle Linee Guida Organizzative e delle raccomandazioni per la Rete Oncologica che integra I'attivita
ospedaliera per acuti e post-acuti con I'organizzazione territoriale” ha promosso il consolidamento di un modello organizzativo che preveda I'approccio multi-
disciplinare con l'integrazione delle differenti specialita per la gestione clinica dei pazienti, con la condivisione dei percorsi di cura, la garanzia dell’'equita di accesso
alle cure e la precoce presa in carico. Anche il Piano europeo contro il cancro (Europe's beating cancer plan) presentato a febbraio 2021 é strutturato in quattro
linee di azione principali (prevenzione; diagnosi precoce; diagnosi e trattamento; miglioramento della qualita di vita). Tali programmazioni hanno fornito indicazioni
forti in merito agli obiettivi verso cui indirizzare gli sforzi comuni del sistema pubblico e privato per migliorare la "presa in carico totale" del malato oncologico
anche in eta pediatrica.

In linea con i piu recenti indirizzi nazionali e comunitari I'obiettivo generale del progetto” LADoro - Cure & Care in Oncologia Pediatrica” ¢ il miglioramento
della qualita di vita del bambino/adolescente con malattia oncologica, I'incremento della compliance ai protocolli terapeutici, il controllo degli
effetti traumatici a lungo termine e la presa in carico del nucleo familiare.

In questo quadro I'assistenza psicologica, psicosociologica e socio-sanitaria, ai bambini affetti da malattia oncologica ed ai loro familiari, & finalizzata a coinvolgere
tutte le figure utili alla cura globale dei bambini, a sostenere I'attivazione di un sistema motivazionale collaborativo, nonché a favorire I'alleanza terapeutica, base
indispensabile per sostenere il lungo percorso terapeutico della malattia oncologica.

La proposta progettuale di LAD Onlus, grazie ad un ambito di accoglienza extraospedaliero, collegato funzionalmente al centro ospedaliero di cura, € tesa ad
implementare la continuita assistenziale ospedale-territorio, attraverso modalita organizzative e assistenziali inedite, a raggiungere obiettivi di qualita della vita piu
vicini ai bisogni reali dei piccoli malati oncologici, facendo leva sul ruolo sussidiario che I’Associazione puo giocare riguardo gli specifici ambiti assistenziali e di vita.




Gli obiettivi specifici per linea di attivita sono:

segretariato sociale in favore dei nuclei familiari

Tra i Livelli essenziali da garantire nell’assistenza (DPCM 12/01/2017) & stato inserito l'informazione e I'equita nellaccesso alle cure.
Il servizio di segretariato sociale € pensato per favorire I'accessibilita alle cure e ad una assistenza di qualita per tutti i piccoli pazienti affetti da
malattia oncologica, per orientare i genitori verso i servizi assistenziali e socio-sanitari utili a garantire sia la qualita della vita che il
prolungamento della sopravvivenza, per offrire informazioni sugli aspetti sociali della malattia oncologica. Tale servizio € fondamentale sia per
I'aggancio della famiglia che per la funzione di collegamento alle diverse attivita sanitarie e socio-sanitarie, per la capacita di connessione ai servizi ospedalieri,
territoriali, scolastici e allassociazionismo.

Il segretariato sociale in favore dei nuclei familiari con bambini affetti da malattia oncologica comprende:

assistenza sociale, informazioni sulla rete dei servizi socio-sanitari, di prevenzione e cura;

orientamento e supporto per il collegamento e per I'accesso ai luoghi di cura per sottoporsi alle terapie;

gestione dell’accoglienza nelle case alloggio durante e dopo la fase acuta della malattia;

informazioni sui servizi di sostegno psicologico e di riabilitazione gratuitamente offerti da LAD;

orientamento e accompagnamento a bambini e adolescenti che hanno perso mesi o anni di scuola;

informazioni sui diritti e le tutele giuridiche a disposizione delle famiglie e dei bambini colpiti da malattia oncologica;

creazione dello “Sportello digitale del segretariato” per condividere anche via web le informazioni d‘interesse per le famiglie e per gli stakeholders e
nonché sviluppare una “Porta d’accesso digitale” ai servizi gratuitamente offerti da LAD.

attivita strutturate di sostegno psicologico sia ai bambini che ai loro familiari

L'obiettivo dell'attivita di sostegno psicologico € quello di aiutare i piccoli pazienti ed i genitori a vivere con la maggiore consapevolezza possibile i momenti pil
difficili dell'iter terapeutico e di dare forza e valore alle risorse che bambino e genitori possiedono per metterli nella condizione di trovare nuovi spunti e nuove
prospettive, per lasciare spazio a nuove idee, strategie e percorsi che possano offrirgli pil chance per superare i momenti di tristezza, rabbia, ambivalenza e
ansia che naturalmente accompagnano le fasi della malattia e che possono, se ben gestiti, essere utilizzati come elementi propulsivi di trasformazione e
cambiamento senza che diventino esplosivi e distruttivi.

II supporto psicologico comprende:

Attivita psicologica: supporto psicologico per il bambino e per i suoi familiari da realizzare in presenza;

Attivita laboratoriale di arteterapia a WonderLAD e in collegamento online. A questi si aggiungono i Laboratori di Ceramica online svolti dalla Fondazione
Lene Thun

Attivita di sostegno per I'elaborazione dell’esperienza traumatica e il recupero delle funzioni necessarie alla crescita globale del bambino

Raccolta e elaborazione dati per validazione ArtsObS in lingua italiana

Attivita dell'osservatore per I'ArtsObS

Attivita di supporto psicologico on line da realizzare tramite I'allestimento di postazione pc e di uno spazio dedicato ai colloqui da remoto. Accessibile
anche tramite prenotazione dallo “Sportello digitale di segretariato”




- Sul sito della struttura verra inserita una sezione che ospita la periodica pubblicazione di WEB DOC

- accoglienza integrata temporanea per i periodi di cura;
Superare le disuguaglianze nell’assistenza post degenza e le difficolta che scaturiscono dagli attuali assetti organizzativi. L'obiettivo che LAD Onlus persegue
attraverso l'accoglienza temporanea del bambino colpito da malattia oncologica e dei genitori € altresi quello di favorire la deospedalizzazione precoce, di mettere
a punto un percorso extraospedaliero di assistenza, accoglienza e facilitazione del processo di inclusione, offrendo alle famiglie, indistintamente dalle proprie
condizioni socioeconomiche, la possibilita di accedere, sia alle cure oncologiche pediatriche che di sostenere I'aderenza alle cure medesime, anche se provengono
da citta distanti dal presidio ospedaliero di riferimento.

L'accoglienza integrata temporanea per i periodi di cura comprende:

- Disponibilita di sei alloggi residenziali allestiti per ospitare altrettante famiglie composte da un massimo di quattro persone.

- Servizio esterno di igienizzazione camere e cambio lenzuola e asciugamani

- Risorsa interna dedicata al check in/out, accoglienza e disbrigo pratiche

- accompagnamento verso e dai luoghi di cura;
1l servizio di trasporto € volto a favorire I'accessibilita alle cure e ad una assistenza di qualita per tutti i piccoli pazienti affetti da malattia oncologica.
Il servizio di TPL (Trasporto Pubblico Locale) non riesce a soddisfare le specifiche esigenze delle persone fragili soprattutto se colpite da malattia oncologica e
quindi con specifiche necessita in termini di flessibilita degli orari e tutela della igiene.
Il servizio comprende:
- servizio di trasporto abituale o occasionale dei piccoli assistiti che deve prevedere un accompagnamento individuale e/o collettivo anche in caso di
soggetti carrozzati, da e presso la sede operativa dell’Associazione LAD, WonderLAD, e presso |1'U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica

- riabilitazione psicomotoria dei bambini;
Il progressivo miglioramento dei protocolli di cura (chemioterapia/radioterapia/chirurgia/trapianto di cellule staminali) ha permesso un aumento della
sopravvivenza, non scevro da possibili effetti collaterali a lungo termine (deficit neuromotori, cognitivi, endocrino-metabolici, ecc). In tal caso, la riabilitazione
psicomotoria diviene indispensabile sia parallelamente che nel periodo successivo alle cure.
Il servizio comprende:
- Attivita di riabilitazione da concordare con il Centro di cura attraverso un percorso di continuita assistenziale ospedale-territorio, da realizzare attraverso
un fisioterapista, un logopedista e/o un terapista della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva.

- attivita ludiche e didattiche presso le strutture di accoglienza, compreso il sostegno scolastico;
Le attivita di sostegno al rientro scolastico, hanno l'obiettivo di aiutare a rielaborare I'esperienza della malattia e mantenere funzionale la parte sociale e
relazionale.

Il servizio comprende I'accompagnamento al reinserimento scolastico da parte di uno psicologo dedicato.




- sostegno al reinserimento sociale dei bambini e dei loro familiari.
L'obiettivo € quello di accompagnare bambini e adolescenti a vivere la pienezza della propria esistenza malgrado le circostanze della vita e la malattia siano di
ostacolo a gestire i cambiamenti corporei e psicologici senza che diventino distruttivi nonché facilitare il ritorno alla “normalita” possibile.
Il servizio comprende:

- Psicologo esperto del supporto al bambino con malattia EmatOncologica sia “in cura” che in “off therapy”

- Attivita integrate di riabilitazione globale attraverso Arteterapia e psicmotricita

2b - Linee di attivita?

X segretariato sociale in favore dei nuclei familiari;

X attivita strutturate di sostegno psicologico sia ai bambini che ai loro familiari;

X accoglienza integrata temporanea per i periodi di cura;

X accompagnamento verso e dai luoghi di cura;

attivita di ludoterapia e clownterapia presso i reparti ospedalieri onco-ematologici pediatrici;

X riabilitazione psicomotoria dei bambini;

X attivita ludiche e didattiche presso le strutture di accoglienza, compreso il sostegno scolastico;
X sostegno al reinserimento sociale dei bambini e dei loro familiari.
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3 - Descrizione del progetto (Massimo due pagine)
Esporre sinteticamente:

3.1. Ambito territoriale del progetto (indicare le regioni, province e comuni in cui si prevede in concreto la realizzazione delle attivita)

L'ambito di intervento € locale per quanto attiene ai servizi direttamente rivolti a bambini e genitori e si riferisce alla “casa laboratorio di WonderLAD”. Con locale
s'intende la Sicilia Orientale.
Per quanto attiene i servizi digitali a cui & possibile accedere da remoto I'ambito di intervento & nazionale.
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3.2. Idea a fondamento della proposta progettuale

! Ai sensi dell’art.4, comma 1, del D.M. 175/2019




La diagnosi e l'iter terapeutico della malattia emato-oncologica in eta pediatrica costituiscono un trauma. Il progetto punta al miglioramento della qualita di vita del
bambino/adolescente con malattia oncologica, dei suoi genitori e all'incremento della compliance ai protocolli medici da seguire con conseguente beneficio per la
riduzione degli effetti traumatici a lungo termine.

L'obiettivo & quello di fornire supporto psicologico e socio-sanitario per affrontare gli aspetti traumatici della malattia e delliter diagnostico terapeutico che mettono
alla prova le risorse individuali e familiari. Il supporto psico-oncologico permette di fare prevenzione sugli effetti traumatici a lungo termine che
possono limitare i processi evolutivi identitari e di stima del Sé.

L'intervento di supporto psicologico deve essere effettuato parallelamente alle cure medico-farmacologiche ed agli interventi riabilitativi in una visione di “Cure &
Care” che si fa carico del bambino/adolescente e della sua famiglia nella loro globalita e complessita.
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3.3. Descrizione del contesto

Secondo i dati riferiti nel rapporto AIEOP 2018 un bambino ogni 600 sviluppa un tumore nei primi 15 anni di vita, in Italia ogni anno si ammalano di tumore circa

1400 bambini e 800 adolescenti. La sopravvivenza globale a 5 anni dalla diagnosi, in aumento fin dagli anni Settanta, & ulteriormente migliorata ed € pari all'82%

per i bambini e all'86% per gli adolescenti.

A livello nazionale I'assistenza al bambino/adolescente con patologia neoplastica o con malattie croniche non tumorali di pertinenza ematologica (insufficienze

midollari mono o plurilineari: dalla anemia, piastrinopenia alla aplasia midollare; immunodeficienze congenite) & organizzata dalla Associazione Italiana di Ematologia

ed Oncologia Pediatrica. Come risulta dal PSR 2011-2013 in Sicilia ne fanno parte solo due strutture la “Unita Operativa Complessa di Onco - Ematologia Pediatrica”

presso il Policlinico “G.Rodolico-San Marco” di Catania e I""U.O. Oncoematologia Pediatrica” presso I'Ospedale dei Bambini — ARNAS Civico di Palermo.

A livello regionale, dai 150 nuovi casi annui (2001/2011) di tumore in eta pediatrica, si € passati a registrare oltre 160 nuovi casi annui (cui si aggiungono quelli

determinati dalle malattie emato-immunologiche). I dati d’incidenza mostrano un trend in aumento del rischio oncologico in eta infantile, a fronte dell'aumento

costante della sopravvivenza. Tale trend ha per effetto I'aumento della domanda sanitaria e di risposte assistenziali mirate e potenziate anche nel lungo termine.

L’Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico “G.Rodolico-San Marco” di Catania - Unita Operativa Complessa Onco-Ematologia Pediatrica, Centro di Riferimento

Regionale che diagnostica e tratta malattie ematologiche ed oncologiche pediatriche € Centro di Riferimento Regionale. Nell'azienda, peraltro, allinterno del

Dipartimento Materno-Infantile, sono presenti i reparti la Bronco-Pneumo-Allergologia Pediatrica con Il Centro per la Fibrosi Cistica, la Chirurgia Pediatrica, la Clinica

Pediatrica, con il Centro di riferimento per le Malattie Genetiche/Metaboliche, la Terapia Intensiva Neonatale, il Centro di Endocrinologia e Diabetologia Pediatrica.
Con riguardo all'attivita svolta dalla U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica e Chirurgia Pediatrica si riportano di seguito gli Indici di Attrazione per il periodo

2017 — 2018:

1800 per i ricoveri totali per I'UOC Chirurgia Pediatrica;

1300 per i ricoveri totali per I'UOC Oncoematologia Pediatrica;

160 nuovi casi/anno di malattie ematologiche e malattie oncologiche pediatriche.




Si evidenzia che piu del 50% dei bambini che convergono sul Centro di Riferimento Regionale catanese di onco-ematologia pediatrica provengono da altre provincie.
Poiché i piccoli pazienti vengono seguiti per lungo tempo, spesso fino in eta adulta (per il follow-up dei possibili effetti collaterali a lungo termine) i modelli organizzativi
di assistenza e cura nel post-degenza condizionano la possibilita di fruizione dei trattamenti specialistici, delle attivita riabilitative e di supporto psicologico mirate.
L’Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico “G.Rodolico-San Marco” di Catania — UOC di Onco-Ematologia Pediatrica, Centro di Riferimento Regionale, dal 2011
ha avviato un partenariato con I’Associazione LAD ONLUS che ha permesso di sperimentare un approccio integrato denominato “Cure and Care” che affianca ai
trattamenti ospedalieri un approccio volto a prendersi cura globalmente del paziente e dei genitori offrendo supporto psicologico nelle diverse fasi del trattamento e
nella fase di off therapy.

A livello locale I'Associazione LAD ONLUS costituisce I'unica realta in grado di offrire con continuita supporto psicologico specialistico “dalla corsia dell'U.0.C. di Onco
- Ematologia Pediatrica alla casa laboratorio di WonderLAD” rispondendo alle esigenze della continuita assistenziale osepdale-territorio.
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3.4. Esigenze e bisogni individuati e rilevati

Recentemente, in ambito oncologico, si € registrata una forte spinta verso la modifica dei modelli di intervento per soddisfare il bisogno di presa in carico totale dei
bambini attraverso percorsi che siano al contempo terapeutici e psico-riabilitativi. Grazie all'aumento dei tassi di sopravvivenza, € infatti cresciuta I'attenzione ai
possibili effetti collaterali primari e secondari a breve, medio e lungo termine, associati al tumore stesso o al percorso di cura (disturbi psicologici, motori, alterazioni
del funzionamento neuropsicologico, alterazioni della crescita, della funzionalita endocrina e cardiaca, osteopenia, obesita).

Da cio0 & scaturita la necessita d’innovare il percorso terapeutico del bambino oncologico, estendendo la capacita del sistema anche al “prendersi cura” del piccolo e
dei suoi genitori. Questo mediante I'offerta di servizi di supporto psicologico, di accoglienza e di assistenza. Per quanto premesso il progetto punta a sviluppare un
setting extraospedaliero quale & quello costituito dalla “casa laboratorio di WonderLAD" progettata e realizzata “su misura” per i peculiari bisogni dei pazienti in
dimissione dall'lU.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica. Un luogo con caratteristiche qualitative performanti, un luogo sicuro, realizzato ad hoc per garantire la
salubrita degli ambienti - anche in presenza di stringenti misure di contrasto al Covid — idoneo a favorire il fenomeno della deospedalizzazione e di scongiurare
fenomeni di non compliance garantendo I'opportunita di usufruire di spazi dedicati per migliorare la qualita di vita del bambino in trattamento (post-ricovero) e della
sua famiglia, facilitando I'accesso alle cure, al supporto psicologico e alla riabilitazione. Si tratta di un modello d‘intervento appropriato a rendere fluido e continuativo
il processo di crescita, soprattutto per i piccoli pazienti provenienti da fuori provincia o in condizioni di svantaggio socioeconomico e culturale.

Il rapporto diretto che I’Associazione LAD ha maturato negli oltre 10 anni di attivita con i bambini in reparto ha permesso di individuare anche i bisogni piu specifici
e rilevanti che emergono. Il senso di pericolo e l'angoscia di morte dominanti devono poter essere mitigati ed elaborati con il sostegno e le attivita creative di
laboratorio per affrontare al meglio il lungo percorso che aspetta questi ragazzi. Per tale ragione, € necessario intervenire immediatamente, dal primo momento,
dall'ingresso in reparto e dunque gia in fase diagnostica. Il supporto psicologico in questa prima fase € fondamentale perché permette di raccogliere i bisogni di
rassicurazione peculiari ad ogni bambino. Poterli soddisfare significa garantire la necessaria rassicurazione non solo al bambino, ma anche, e di conseguenza, ai
genitori garantendone la qualita di vita.

Attraverso una attivita professionale di psico-oncologia la rassicurazione viene data non in termini di false prospettive, ma stimolando e aiutando ogni singolo bambino
e genitore a sviluppare la propria capacita di affrontare e superare le difficolta che stanno vivendo. Cio significa aiutarli ad individuare i propri potenziali unici ed




esclusivi, in modo che non gli si chieda mai piu di quello che possono per affrontare l'ostacolo che hanno di fronte. I processi di pensiero sono altamente ingombrati
dalle preoccupazioni, questo impedisce loro unimmediata disponibilita a individuare una soluzione al problema. Stimolarli sul piano del pensiero accentua lo stato di
impotenza esaltandone il senso di fragilita. Diventa invece importante attivare una dimensione alternativa alla verbalizzazione che dia spazio e liberta alle capacita
insite all'individuo, bambino o genitore che sia.
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3.5. Metodologie

Indicare con una X la metodologia dellintervento proposto, nella realizzazione di quanto indicato ai punti precedenti del paragrafo 5

A) Innovative rispetto:
[X] al contesto territoriale
[X] alla tipologia dell'intervento
[_] alle attivita dell'ente proponente (o partners o collaborazioni, se previste).

B) [X] pilota e sperimentali, finalizzate alla messa a punto di modelli di intervento tali da poter essere trasferiti e/o utilizzati in altri contesti territoriali.

C) [X] di innovazione sociale, ovvero attivita, servizi e modelli che soddisfano bisogni sociali (in modo pil efficace delle alternative esistenti) e che allo stesso
tempo creano nuove relazioni e nuove collaborazioni accrescendo le possibilita di azione per le stesse comunita di riferimento.

Specificare le caratteristiche:

Il progetto si realizzera facendo leva sull'esperienza maturata nella collaborazione tra I'Unita Operativa Complessa di Onco-Ematologia Pediatrica dell’Azienda
Ospedaliero Universitaria Policlinico “G.Rodolico-San Marco” di Catania e WonderLAD. Infatti, in piena sinergia e con la necessaria attenzione ai protocolli clinici
della terapia oncologica, € stata allestita la “casa laboratorio di WonderLAD". Si tratta di uno spazio innovativo e funzionale ad accogliere ed accompagnare il post-
degenza dei bambini/adolescenti inviati dall'l.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica, per essere supportati nel recupero del naturale flusso di vitalita occluso dal
peso della malattia mediante attivita riabilitative e di supporto psicologico.

Il progetto e finalizzato alla messa a punto di un modello d’intervento in ambito ospedaliero ed extra ospedaliero, tale da poter essere trasferito e/o
utilizzato in altri ambiti territoriali. Per lo sviluppo del modello da realizzare presso I'Unita Operativa Complessa di Onco-Ematologia Pediatrica dell’Azienda
Ospedaliero Universitaria Policlinico “G.Rodolico-San Marco” di Catania nella “casa laboratorio di WonderLAD"” si & partiti dal quesito: “Come & possibile dare
continuita al processo di crescita nel bambino con malattia oncologica immerso in un iter terapeutico che cattura totalmente i processi di pensiero con paure e
preoccupazioni, in un contesto nel quale le figure di riferimento sono anch’esse travolte dall'angoscia?”

Riconoscendo che I'Arte, la Creativita e I'Tmmaginazione sono particolarmente funzionali in ambito ospedaliero ed extra-ospedaliero, e in particolare in oncologia
pediatrica, perché superano la barriera del verbale, del pensiero logico. E’ fondamentale poter tornare a utilizzare quelle funzioni integre che nessuna malattia puo
intaccare.




“Ancor prima di esistere immaginiamo! Raccogliamo immagini che, come piccoli tassellj, avviano il processo della crescita, ci permettono di fare le esperienze
primarie che daranno, successivamente forma al nostro modo di pensare e alla nostra identitd’ (Rudolf Arnheim)

Il processo creativo permette al bambino e al genitore di contattare le proprie parti sane ed esprimere la bellezza interiore, comunque presente a dispetto del
cancro che aggredisce il corpo.

“In una fase della vita tanto delicata quale é quella evolutiva, l'eccessiva esposizione ad esperienze traumatiche, dove lintera esistenza é concentrata sul corpo
ammalato, deve poter essere bilanciata da esperienze opposte nelle quali si puo entrare in contatto con la bellezza che ogni bambino custodisce dentro di sé al di
la di qualunque malattia’ (Carl Gustav Jung).

Atteso che i bisogni del bambino/adolescente affetto da tumore sono complessi e necessitano di un approccio che rispetti e rispecchi questa complessita. Il team
sanitario che si occupa del paziente deve potere disporre della presenza di figure professionali differenziate che affianchino il personale medico durante le cure
riconoscendo il valore della multiprofessionalita e della multidisciplinarieta: medici specialisti e infermieri, devono poter essere affiancati da psicologi, psicoterapeuti,
maestri d‘arte, fisioterapisti, terapisti della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva, logopedisti, ortottisti, assistenti sociali.
Il progetto dell’Associazione LAD Onlus si basa quindi su un modello integrato di sostegno psicologico anche attraverso attivita creative e
attivita riabilitative.
Un programma di intervento con attivita creative quotidiane da svolgersi nell’'.0.C. di Onco - Ematologia Pediatrica e presso la “casa laboratorio di WonderLAD”.
Si tratta di un progetto decisamente innovativo e lo diventa particolarmente quando il processo immaginale viene fatto entrare anche negli ambienti sterili delle
sale operatorie. Negli anni scorsi & stato possibile raccogliere gli effetti di questo intervento dimostrando come in uno degli ambiti piu traumatici dellintero
percorso di cura, quando cioé il bambino deve affrontare le procedure dolorose diagnostiche e terapeutiche (puntura lombare, aspirato midollare, ecc.), egli
possa proteggersi dall'angoscia e dai conseguenti traumi impliciti nelle procedure stesse (v. Pediatr Blood Cancer. 2019 Dec;66 Suppl 4:€27989. doi:
10.1002/pbc.27989). Questa pubblicazione, del tutto originale e innovativa, riporta |'esperienza maturata all'interno dell’‘Ospedale che ha consentito di raggiun-
gere gli obiettivi che LAD si ¢ prefissa. Questi risultati implicano la necessita di rendere fruibile tale modalita a quanti piu centri di ematoncologia possibile per
far si che un numero sempre pil grande di bambini ne possano beneficiare.
Il metodo basato su accoglienza, supporto psicologico, Arte e Creativita trova attuazione anche grazie al sostegno della Fondazione Lene Thun ONLUS, che mette
gratuitamente a disposizione un team di ceramisti-arte-terapeuti e volontari, appositamente formati per dare al bambino una dimensione di intimita con la libera
modellazione dellargilla. Gli effetti del modello d’intervento daranno origine ad uno studio pilota che possa dare un riscontro scientifico alla modalita di intervento
individuata.
Cio, in prospettiva, consentira il coinvolgimento di molti centri di cura dedicati ai bambini, che ad oggi fanno resistenza al modello “Cure & Care”, quale supporto
psicologico integrato alle cure mediche.
Il supporto psicologico si rivela necessario nel rientro del bambino nella “realta” esterna a quella ospedaliera. Per aiutare questo processo di transizione nasce
WonderLAD, la casa-laboratorio in cui Psicologia, Arte e “Architettura che cura” si fondono per creare un ambiente innovativo che offra accoglienza e faciliti un
graduale adattamento nella societa coinvolgendo anche i ragazzi sani della citta in un processo di inclusione. Per questo processo di “inclusione protetta” sono
state coinvolte le scuole del territorio. Con queste LAD ha stipulato I’Accordo di rete LADidattica per la formazione/aggiornamento degli studenti in tema di
cittadinanza attiva, economia sociale e solidarieta attraverso la partecipazione alle attivita laboratoriali della casa insieme ai bambini con malattia.




4 - Risultati attesi (Massimo due pagine)

Con riferimento agli obiettivi descritti al precedente paragrafo, indicare:
1. destinatari degli interventi (specificando tipologia, numero e fascia anagrafica, nonché modalita per la loro individuazione);

oncologica (sportello fisico e digitale)

Destinatari degli interventi (specificare) Numero Modalita di individuazione
Attivita 1 segretariato sociale in favore dei nuclei 1800 nuclei per i ricoveri totali per 'UOC Chirurgia Pediatrica del Gaspare
familiari e rivolta alle famiglie con bambini affetti da malattia | 500 genitori Rodolico-San Marco di Catania;

1300 per i ricoveri totali per 'UOC Oncoematologia Pediatrica del Gaspare
Rodolico-San Marco di Catania;

Attivita 2 attivita strutturate di sostegno psicologico sia
ai bambini che ai loro familiari:

- Bambini/Adolescenti diagnosticati con malattia
ematoncologica

- Genitori dei bambini e dei giovani con malattia
ematoncologica

Bambini/adolescenti:
55; F.A.: 0-20 anni*
Genitori: 55  (un
genitore per
bambino); F.A.: 30-
60 anni

I bambini/adolescenti afferenti all'u.O.C. di Onco — Ematologia Pediatrica
del Policlinico di Catania (sia in reparto che al day hospital) e ospiti gia
frequentanti la “casa laboratorio di WonderLAD".

Attivita 3 accoglienza integrata temporanea per i periodi di
cura;

Bambini/Adolescenti diagnosticati con malattia
ematoncologica

- Genitori dei bambini e dei giovani con malattia
ematoncologica

Bambini/adolescenti:
55; F.A.: 0-20 anni*
Genitori: 55  (un
genitore per
bambino); F.A.: 30-
60 anni

I bambini/adolescenti in dimissione all'lU.O.C. di Onco — Ematologia
Pediatrica del Policlinico di Catania e trattati in day hospital e/o ospiti gia
frequentanti la “casa laboratorio di WonderLAD"” che devono fruire
trattamenti chemioterapici e controlli periodici.

Attivita 4 - accompagnamento verso e dai luoghi di cura

Bambini/adolescenti:

I bambini/adolescenti afferenti all'uU.O.C. di Onco — Ematologia Pediatrica

ematoncologica
- Genitori dei giovani con malattia ematoncologica

Genitori: 55
genitore

(un
per

- Bambini/Adolescenti diagnosticati con malattia | 55; F.A.: 0-20 anni* | del Policlinico di Catania (sia in reparto che al day hospital)
ematoncologica e care giver Genitori: 55 (un
genitore per
bambino); F.A.: 30-
60 anni
Attivita 5 - riabilitazione psicomotoria dei bambini: Bambini/adolescenti: | I bambini/adolescenti afferenti all'U.O.C. di Onco — Ematologia Pediatrica
- Bambini/Adolescenti diagnosticati con malattia | 55; F.A.: 0-20 anni* | del Policlinico di Catania (sia in reparto che al day hospital)




bambino); F.A.: 30-
60 anni

Attivita 6 attivita ludiche, artistiche e didattiche presso

le strutture di accoglienza, compreso il sostegno scolastico

- Bambini/Adolescenti malattia
ematoncologica

- Genitori dei giovani con malattia ematoncologica;

- Insegnanti e personale scolastico

diagnosticati con

Bambini/adolescenti:
55; F.A.: 0-20 anni*
Genitori: 55  (un
genitore per
bambino); F.A.: 30-
60 anni

Insegnanti e
personale scolastico
n. 30

I bambini/adolescenti afferenti all'uU.O.C. di Onco — Ematologia Pediatrica
del Policlinico di Catania sia in fase di cura che in fase di “off therapy”

Attivita 7 - sostegno al reinserimento sociale dei bambini e dei
loro familiari

- Bambini/adolescenti in fase di “cura” e “off therapy
che necessitano di riadattarsi alla socialita coinvolti nel
programma di riabilitazione presso WonderLAD

NOTA: quando le condizioni di salute dei bambini/adolescenti
in “cura” lo consentono & possibile coinvolgere i coetanei sani
in un processo di inclusione

- Genitori dei  giovani
ematoncologica

"

“guariti” da malattia

Bambini/adolescenti:
50; F.A.: 0-20 anni*
Genitori: 50  (un
genitore per
bambino); F.A.: 30-
60 anni

Giovani sani
provenienti dalle
scuole: 200; F.A.: 6-
18 anni

I bambini/adolescenti afferenti all'uU.O.C. di Onco — Ematologia Pediatrica
del Policlinico di Catania sia in fase di “cura” che valutati come “off
therapy”

2. le ragioni per le quali le attivita previste dovrebbero migliorarne la situazione;

Un‘appropriata deospedalizzazione del paziente pediatrico oncologico - accompagnata dalla contestuale messa a punto di percorsi extra-ospedalieri di assistenza
psicologica e accoglienza possono favorire una riabilitazione che implichi una facilitazione del processo di inclusione, con risvolti positivi ulteriori, determinati
dalla riduzione del fenomeno della mobilita passiva in ambito oncologico. Essi risiedono, fondamentalmente, nella possibilita che si offre alle famiglie,
indistintamente dalle proprie condizioni socioeconomiche, di accedere, sia alle cure oncologiche pediatriche che di sostenere I'aderenza alle cure medesime,
puntando a un percorso di cura globale, inverando il principio cardine di universalita che governa il Sistema Sanitario Nazionale.

La necessita d’innovare il processo terapeutico del bambino oncologico, estendendo la capacita di servizio di accoglienza e di assistenza anche a un setting
extraospedaliero con caratteristiche qualitative performanti, un luogo sicuro, realizzato ad hoc per garantire la salubrita degli ambienti che consenta - anche in
presenza di stringenti misure di contrasto al Covid — di favorire il fenomeno della deospedalizzazione e di scongiurare fenomeni di non compliance garantendo
I'opportunita di usufruire di spazi dedicati per migliorare la qualita di vita del bambino in trattamento e della sua famiglia facilitando I'accesso alle cure e alla



riabilitazione che potra rendere fluido e continuativo il processo di crescita, soprattutto per i piccoli pazienti provenienti da fuori provincia o in condizioni di
svantaggio socioeconomico e culturale.

3. risultati concreti (quantificare i dati inerenti a ciascuna azione da un punto di vista quali-quantitativo)

Attivita 1 segretariato sociale in favore dei nuclei familiari é rivolta alle famiglie con bambini affetti da malattia oncologica (sportello fisico
e digitale):

Facilitazione nell’accesso a cure appropriate anche mediante assistenza nel sociale, informazioni sulla rete dei servizi socio-sanitari, di prevenzione e cura.
Disponibilita dello “Sportello digitale del segretariato” per condividere anche via web le informazioni d'interesse per le famiglie e per gli stakeholders e nonché
sviluppare una “Porta d'accesso digitale” ai servizi gratuitamente offerti da LAD. La realizzazione di Web Doc, piattaforma web multilingue di facile fruibilita che
potra portare ad una popolazione pil informata

Attivita 2 attivita strutturate di sostegno psicologico sia ai bambini che ai loro familiari:

Miglioramento della qualita della vita attraverso un supporto psicologico offerto al bambino che deve confrontarsi con la malattia oncologica e alla sua famiglia.
Tale supporto ha una ricaduta positiva su tutto il percorso terapeutico. Infatti, se presente gia alle procedure dolorose diagnostiche, il bambino/adolescente si crea
una dimensione immaginale di luogo sicuro che fa emergere la sua capacita di attenuare I'angoscia. La dimensione creativa costituisce uno strumento essenziale
perché mantiene il bambino/adolescente sempre in contatto con le sue parti sane per non rimanere schiacciato dal peso della malattia. Tali attivita implica
I'attivazione dei laboratori di Arte e Creativita.

Attivita 3 — accoglienza integrata temporanea per i periodi di cura

Superamento delle disuguaglianze nell’assistenza post degenza e conseguente maggiore sostenibilita e livelli pit uniformi di assistenza superando le
difficolta che scaturiscono dal pendolarismo. Disponibilita di soluzioni che consentono la deospedalizzazione precoce offrendo alle famiglie, a prescindere dalle
proprie condizioni socioeconomiche, la possibilita di accedere, sia alle cure oncologiche pediatriche che di sostenere I'aderenza alle cure medesime, anche se
provengono da citta distanti dal presidio ospedaliero di riferimento.

Attivita 4 - trasporto/accompagnamento verso e dai luoghi di cura:

Disponibilita di mezzi per il trasporto abituale o occasionale dei piccoli assistiti e di un servizio di accompagnamento individuale e/o collettivo anche in caso di
soggetti carrozzati, da e presso la sede dell’Associazione LAD e presso I' U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica.

Attivita 5 - riabilitazione psicomotoria dei bambini:

Si tratta di servizi di riabilitazione da concordare con I’ U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica, affinché siano parte del piano terapeutico, da realizzare attraverso
un fisioterapista, un logopedista e/o un terapista della neuro e psicomotricita dell'eta evolutiva. Tali servizi incidono positivamente sulla qualita della vita in quanto
facilitano il recupero delle abilita corporee, facilita e accelera il raggiungimento di uno stato psicofisico quanto pil vicino possibile alla normalita.

Attivita 6 - attivita ludiche, artistiche e didattiche presso le strutture di accoglienza, compreso il sostegno scolastico:

Attivazione dei laboratori di Arte e Creativita che vedranno 'uso preponderante dell’argilla, dei laboratori di recupero e aiuto allo studio, di un servizio ponte per
un rientro protetto in ambito scolastico.

Attivita 7 - sostegno al reinserimento sociale dei bambini e dei loro familiari:

Riapertura” alle relazioni sociali e culturali proprie della societa civile per 40 giovani in “cura” o in “off therapy”



4. possibili effetti moltiplicatori (descrivere le possibilita di riproducibilita e di sviluppo dell‘attivita di riferimento e/o nel suo complesso).

Il setting sperimentale proposto dalla Associazione LAD Onlus & volto a garantire la continuita della cura, offrendo, al contempo un ventaglio di prestazioni psico-
riabilitative che, per un verso, coprono i bisogni assistenziali tipici della fase post-degenza e, per |altro verso, soddisfano il bisogno di accoglienza con soluzioni
alternative in grado di prevenire il ricovero inappropriato e prolungato. Il progetto punta a sviluppare un modello d’intervento generalizzabile a livello regionale e
all'intera rete dei centri che fanno parte dell’Associazione Italiana di Ematologia ed Oncologia Pediatrica colmando un gap organizzativo che puo ridurre le
diseguaglianze dell’assistenza ai bambini affetti da malattia oncologica e ai loro familiari.

5 - Attivita (Massimo quattro pagine)
Indicare le attivita da realizzare per il raggiungimento dei risultati attesi, specificando per ciascuna i contenuti, I'effettivo ambito territoriale, il collegamento con
gli obiettivi specifici del progetto. Al fine di compilare il cronoprogramma di progetto e opportuno distinguere con un codice numerico ciascuna attivita. In caso
di partenariato, descrivere il ruolo di ciascun partner, l'esperienza maturata nel settore di riferimento e la relativa partecipazione alla realizzazione delle azioni
programmate.

Attivita 1. segretariato sociale in favore dei nuclei familiari.
1l servizio di segretariato sociale € pensato per favorire I'accessibilita alle cure e ad una assistenza di qualita per tutti i piccoli pazienti affetti da malattia
oncologica, per orientare i genitori verso i servizi assistenziali e socio-sanitari utili a garantire la qualita della vita che il prolungamento della
sopravvivenza esige e per offrire informazioni sugli aspetti sociali della malattia oncologica. Tale servizio svolge la funzione di collegamento alle diverse
attivita sanitarie e socio-sanitarie, per la capacita di connessione ai servizi ospedalieri, territoriali, scolastici e all'associazionismo. Il segretariato sociale in favore dei
nuclei familiari con bambini affetti da malattia oncologica pertanto comprende:

[ assistenza sociale, informazioni sulla rete dei servizi socio-sanitari, di prevenzione e cura;
orientamento e supporto per il collegamento e per I'accesso ai luoghi di cura per sottoporsi alle terapie;
gestione dell’accoglienza nelle case alloggio durante e dopo la fase acuta della malattia;
informazioni sui servizi di sostegno psicologico e di riabilitazione gratuitamente offerti da LAD;
orientamento e accompagnamento a bambini e adolescenti che hanno perso mesi o anni di scuola;
informazioni sui diritti e le tutele giuridiche a disposizione delle famiglie e dei bambini colpiti da malattia oncologica
creazione dello “Sportello digitale del segretariato” per condividere anche via web le informazioni d'interesse per le famiglie e per gli stakeholders e nonché
sviluppare una “Porta d’accesso digitale” ai servizi gratuitamente offerti da LAD.
1l servizio si realizza per tutta la durata del progetto. LAD Onlus attraverso I'apporto di tecnici specializzati sviluppera una piattaforma digitale multilingue e Web Doc.
Attraverso la piattaforma verranno rilasciati contenuti informativi, mappature di servizi territoriali, e servizi di sostegno psicologico (da remoto) sia ai bambini che ai
loro familiari che a causa di condizioni invalidanti non possono accedere alla struttura. Nello specifico, la finalita del portale tematico realizzato da LAD & quella di
sviluppare il welfare d’'accesso per garantire una informazione sempre immediata, per migliorare I'esigibilita dei servizi, I'accessibilita e la sicurezza come previsto
dalla normativa vigente.

N I B B



Mediante la creazione di un portale tematico si propone di migliorare la capacita di interagire con i piccoli pazienti e con i caregiver per migliorare i tempi di risposta.
Cio verra garantito mediante collegamenti telematici volti a interconnettere il Portale web anche con i diversi enti della rete socio-sanitaria, nell’'ottica di riconsiderare
le prassi quotidiane per orientarle alla semplificazione e allo snellimento delle relazioni con gli utenti e le loro famiglie.

Attivita 2. attivita strutturate di sostegno psicologico sia ai bambini che ai loro familiari

L'attivita di sostegno psicologico € volta ad aiutare i piccoli pazienti ed i genitori a vivere piu serenamente possibile i momenti piu difficili dell'iter terapeutico e di
dare forza e valore alle risorse che bambino e genitori possiedono per metterli nella condizione di trovare nuovi spunti e nuove prospettive, per lasciare spazio a
nuove idee, strategie e percorsi che possano offrirgli pii chance per superare i momenti di tristezza, rabbia, ambivalenza e ansia che naturalmente accompagnano
le fasi della malattia e che possono, se ben gestiti, essere utilizzati come elementi propulsivi di trasformazione e cambiamento senza che diventino esplosivi e
distruttivi.

Il supporto psicologico e materiale si realizza continuativamente nel corso dei 18 mesi e comprende:

[0 attivita di supporto psicologico per il bambino e per i suoi familiari da realizzare in presenza: c/o il reparto e c/o la sede dell’Associazione LAD;

] attivita laboratoriale di arteterapia a WonderLAD e in collegamento online. A questi si aggiungono i Laboratori di Ceramica in presenza e online svolti dalla
Fondazione Lene Thun

attivita di sostegno per I'elaborazione dell’esperienza traumatica e il recupero delle funzioni necessarie alla crescita globale del bambino

raccolta e elaborazione dati per validazione ArtsObS in lingua italiana

attivita dell'osservatore per I'ArtsObS

supporto psicologico on line da realizzare tramite I'allestimento di postazione pc e di uno spazio dedicato ai colloqui da remoto. Accessibile anche tramite
prenotazione dallo “Sportello digitale di segretariato”;

[0 servizio di accoglienza integrata temporanea nei periodi di cura mediante disponibilita di sei alloggi residenziali allestiti per ospitare altrettante famiglie
composte da un massimo di quattro persone.

[] realizzazione del Web Doc

I R R

LAD ONLUS nasce dall’esperienza sviluppata nei reparti di Oncologia Pediatrica del Mount Sinai Hospital di New York e del Policlinico di Catania. Un‘esperienza di
oltre 20 anni durante la quale ¢ stato possibile individuare i bisogni pit profondi dei bambini che affrontano la malattia oncologica e delle loro famiglie. LAD viene
istituita nel 2010 proprio per provvedere a questi bisogni che il servizio pubblico spesso non riesce a intercettare e soddisfare, al fine di migliorare la qualita della
vita dei bambini in cura. LAD si pone |'obiettivo di garantire il “Cure & Care”, di sollevare il bambino con neoplasia e la sua famiglia dalla necessita di attraversare
impreparati e indifesi I'insostenibile percorso di diagnosi e cura che la malattia oncologica impone.

Il contatto diretto con i bambini ricoverati presso I'U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica, ha permesso a LAD e al suo staff di identificare e intervenire nei momenti
piu ardui dell'intero percorso:

Fase diagnostica: In questa fase l'intervento psicologico ha inizio con “l'accoglienza”, quando cioe la famiglia compie i primi passi all'interno del reparto La fase
diagnostica in ambito oncologico & particolarmente complessa. Di base necessita di procedure cruente quali aspirato midollare e puntura lombare. In alcune occasioni
si aggiunge la biopsia €, in tutti i casi in cui venga confermata la diagnosi oncologica, &€ necessario applicare il catetere venoso centrale mediante un intervento



chirurgico. I tempi per eseguire tutte queste procedure devono essere strettissimi, le quarantotto ore sono un successo dal punto di vista medico ma anche un
collasso sul piano emotivo. La famiglia € sovrastata dall'angoscia e dalla paura perché si sta confrontando con un demone che toglie il respiro: il cancro del proprio
bambino.

Il supporto psicologico aiuta i genitori a orientarsi in questo mondo sconosciuto dei protocolli oncologici e accompagna il bambino durante le procedure dolorose che
diagnosi e terapie richiedono, aiutandolo a svuotare quell‘esperienza dalla paura che inevitabilmente provoca. Soddisfa i suoi bisogni di rassicurazione all'interno del
percorso terapeutico. Ad oggi la letteratura internazionale ci riporta che la fase diagnostica, con le sue procedure dolorose, viene considerata come la pill traumatica
nonché quella che lascia nei bambini/adolescenti il ricordo pil vivido anche anni dopo I'avvenuta guarigione. Il supporto psicologico in questa fase viene fortemente
consigliato e pubblicato sul volume di Pediatric Blood & Cancer del dicembre 2015.

La modalita messa a punto presso I'UO di Oncologia Pediatrica di Catania, grazie a una serie di pubblicazioni su riviste specializzate ha destato l'interesse della
comunita scientifica internazionale e, nell'estate del 2018, LAD & stata invitata dalla SIOP - Société Internationale d'Oncologie Pédiatrique a presentare i risultati del
proprio intervento al Convegno internazionale di Kyoto di novembre 2018 (https://siop.kenes.com). In tale contesto, la comunita scientifica ha chiesto a LAD di
definire le linee guida dellintervento. A tal fine & stato trasmesso un articolo che & stato pubblicato sulla rivista scientifica “Pediatric Blood and Cancer” (Pediatr Blood
Cancer. 2019 Dec;66 Suppl 4:€27989. doi: 10.1002/pbc.27989) per la diffusione del metodo. Anche nel 2019 la SIOP ha invitato LAD a portare il proprio contributo
attraverso una presentazione orale nell'ambito del Convegno 2019 di Lione che si & tenuto lo scorso ottobre (https://siop-online.org/event/siop-2019). La qualita dei
risultati scientifici che LAD continua a produrre si € tradotta nell'invito da parte dell’'organizzazione internazionale di CCI,— childhood cancer international, che € parte
della SIOP, per un intervento durante il prossimo congresso SIOP Europe che si terra a Valencia nel Dicembre 2021 (http://siopeurope.eu).

2. Supporto psicologico nella fase della comunicazione di diagnosi al genitore e successivamente al bambino/adolescente. E importante che vengano fatte
in momenti diversi e, se il bambino non deve partecipare alla comunicazione fatta ai genitori questi, devono invece poter partecipare alla comunicazione fatta al
bambino. Esistono inoltre accorgimenti che vanno seguiti e sottolineano la differenza con cui si comunica al bambino rispetto all’adolescente.

3. Supporto nel corso degli interventi quotidiani e nelle lunghe degenze: I prolungati ricoveri in ospedale possono essere causati dagli effetti collaterali alle
chemioterapie, dai valori ematologici che non rientrano nella normalita, dal sistema immunitario che non si risolleva e possono protrarsi per mesi con un conseguente
stato di totale isolamento. E quindi importante intervenire con continuitd di stimoli che possano mantenere attiva una condizione di dinamismo vitale in
contrapposizione alla stasi mortifera a cui il cancro spinge.

4. Fase terminale: Il supporto € assolutamente necessario quando la malattia ha la meglio sulle cure e le terapie non hanno piu il fine di guarire, bensi di alleviare
il peso della malattia. E veramente difficile entrare nella stanza di quel bambino, le parole sono introvabili, sentite come inutili. E indispensabile definire un progetto
ad hoc, pensato per le peculiarita di quel nucleo familiare, che possa, giorno dopo giorno, permettere il rispetto per quella vita senza un futuro, ma ancora in corso.
E I'opportunita quotidiana di agganciare I'energia vitale per non rimanere schiacciati dall'angoscia che paralizza. Sono soprattutto i genitori a sfruttare questa
opportunita per relazionarsi col figlio, lasciando da parte per un attimo il dolore e rendendo prezioso ogni attimo trascorso insieme. Il simbolismo contenuto nel
processo creativo, nelle immagini, diventa il linguaggio possibile per affrontare I'impervio tema della morte.

La modalita utilizzata & stata definita grazie all'esperienza clinica e consente di svuotare la cura dalle sue componenti pill paurose e angoscianti. Tale modalita &
basata sullo stimolo della creativita del bambino durante attivita laboratoriali. Attraverso la creativita infatti, il bambino attiva le sue “parti sane”, quelle stesse parti
che si mettono in moto per trasformare la semplice materia in oggetti carichi di significato ed emozioni, si da spazio alla vitalita perdendo di vista, anche se solo per
pochi istanti, la malattia.



LAD svolge attivita laboratoriali basate su Arte e Creativita sia presso I'U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica che presso WonderLAD. Dall’Aprile 2020, a causa del
Covid, presso WonderLAD le attivita sono a beneficio esclusivo dei bambini/adolescenti con malattia oncologica, mettendo da parte il processo di inclusione con i
giovani sani potenzialmente pericolosi per chi ha basse difese immunitarie.
Da Settembre 2020, a beneficio dei bambini che non possono partecipare alle attivita laboratoriali, sia per quelli che si trovano al Policlinico sia per quelli che i genitori
tengono a casa come ‘estrema’ misura precauzionale, LAD offre attivita laboratoriali personalizzati online la cui efficacia & comprovata dai risultati ottenuti in questi
mesi.
Nell'ambito del presente progetto, saranno svolti i seguenti laboratori online:

- Scrittura Creativa

- Pet Therapy

- Teatro/Burattini

- Musicoterapia

Il ventennale contatto quotidiano con il bambino ricoverato nei reparti di Oncologia Pediatrica ha permesso di osservare quanto |'attivita creativa abbia effetti benefici
sulla qualita di vita dei giovani pazienti e dei genitori che li assistono, ma anche sul personale medico e infermieristico. Il valore di tale processo immaginale € stato
appurato e validato scientificamente anche nei luoghi pil asettici quali le sale operatorie.

Consequenzialmente, € stato avviato, in collaborazione con la Fondazione Lene Thun, un processo di valutazione degli effetti che I'attivita creativa pud produrre sui
bambini e adolescenti ricoverati attraverso uno strumento di raccolta dati che fosse riconosciuto dalla comunita scientifica.

L'attenzione é stata rivolta all’Arts Observational Scale (ArtObS), uno strumento validato per la popolazione anglosassone concepito per la valutazione degli effetti
osservati dell’attivita creativa svolta dai bambini in setting ospedalieri pediatrici, facile e veloce nell'utilizzo e nel monitoraggio degli effetti a lungo termine, funzionale
alla raccolta di dati quantitativi e qualitativi. Nella presente proposta progettuale, I’Arts Observational Scale sara validato per la lingua italiana. A tal fine, le attivita
creative svolte dai conduttori della LAD, sia in presenza presso WonderLAD che online, che le attivita creative svolte dai ceramisti della Fondazione Lene Thun,
anch’esse sia in presenza che online, saranno seguite da un osservatore che avra il compito di raccogliere i dati e inserirli in una piattaforma informatica per poi
consentirne |'elaborazione. Nella fase finale del progetto i dati elaborati saranno diffusi attraverso pubblicazione scientifica e partecipazione a convegni/conferenze
nel campo dell‘oncologia pediatrica.

Nell'ambito della presente attivita, & prevista la realizzazione di un web-doc, documentario interattivo e multimediale pensato per una facile fruizione web che utilizza
come base il linguaggio audiovisivo integrato con grafica, ricostruzioni 3D, suoni, collegamenti ipertestuali, scritte, etc. Il web-doc si presta ad una partecipazione
attiva e ad un accesso ai contenuti da parte dell'utente che puo scegliere il proprio metodo di fruizione ed esplorare il documentario nelle sue parti secondo percorsi
personalizzati e con i propri tempi: si possono seguire singole persone o guardare quanto avvenuto in un determinato luogo un determinato giorno o approfondire
la conoscenza delle organizzazioni coinvolte. II web-doc sara una finestra sul mondo dell'oncologia pediatrica, integrando racconti di esperienze personali e di vita di
reparto, con informazioni utili all'utenza, dati scientifici e statistici, testimonianze di professionisti del settore sanitario il tutto con un'idea di fruizione artistica e
narrativa. Consentira di ottenere informazioni a beneficio di quelle famiglie che affrontano la malattia ematoncologica, soprattutto se si tratta di famiglie che vivono
in contesti in cui le informazioni sono scarse o nulle, come ad esempio nei paesi del terzo mondo. Il documentario verra realizzato in lingua italiana e in altre lingue
tra le piu diffuse al mondo e presentera:



- Narrazioni dei giovani e delle loro famiglie che hanno affrontato il percorso della malattia ematoncologica
- Interviste con approfondimento dei professionisti (psicologi, staff medico, conduttori di laboratorio) coinvolti nelle attivita
- Sezione scientifica dedicata

Attivita 3. accoglienza integrata temporanea per i periodi di cura
L'ospitalita mira a ridurre le disuguaglianze nel post degenza e conseguire una maggiore sostenibilita dei successivi trattamenti nonché livelli pit uniformi di assistenza
superando le difficolta che scaturiscono dal pendolarismo. Disponibilita di soluzioni che consentono la deospedalizzazione precoce offrendo alle famiglie, a prescindere
dalle proprie condizioni socioeconomiche, la possibilita di accedere, sia alle cure oncologiche pediatriche che di sostenere I'aderenza alle cure medesime, anche se
provengono da citta distanti dal presidio ospedaliero di riferimento.
Nello specifico per assicurare ai nuclei familiari pendolari maggiori opportunita di cure nel post degenza, LAD rende disponibili sei mini-appartamenti autonomi idonei
ad offrire residenzialita notturna. Tali alloggi sono allestiti per ospitare altrettante famiglie composte da un massimo di quattro persone, sono dotati di cucina, zona
letto e bagno, affinché i genitori possano sempre accudire il proprio figlio e stargli accanto, soprattutto quando sussistono condizioni mediche debilitanti.
L'attivita comprende:

[1 Servizio esterno di igienizzazione delle camere e cambio di lenzuola e asciugamani incluso servizio lavanderia. L'accoglienza integrata temporanea per i

periodi di cura comprende altresi la presenza di una risorsa interna dedicata al check in/out, accoglienza e disbrigo pratiche.

Attivita 4. accompagnamento verso e dai luoghi di cura;

1l servizio di trasporto € volto a favorire I'accessibilita alle cure e ad una assistenza di qualita per tutti i piccoli pazienti affetti da malattia oncologica.

1l servizio di TPL (Trasporto Pubblico Locale) non € strutturato per soddisfare le specifiche esigenze delle persone fragili soprattutto se colpite da malattia oncologica
e quindi con specifiche necessita in termini di flessibilita degli orari e tutela della igiene. Il servizio comprende il trasporto abituale o occasionale dei piccoli assistiti
che deve prevedere un accompagnamento individuale e/o collettivo anche in caso di soggetti carrozzati, da e presso la sede dell’Associazione LAD e presso 'U.O.C.
di Onco - Ematologia Pediatrica.

LAD Onlus nel corso dei 18 mesi di progetto attraverso mezzi appropriati incarichera una societa esterna per il servizio di trasporto degli utenti carrozzati e non, con
automezzi idonei alla particolarita e finalita del servizio svolto, omologati, abilitati all'uso e conformi alla normativa vigente.

Attivita 5. riabilitazione psicomotoria dei bambini;

Per i bambini colpiti dal cancro il trattamento puo essere intenso, prolungato e produrre deficit neuro-cognitivi, endocrino-metabolici e dell’accrescimento somatico.
L'obiettivo della riabilitazione € nella correzione di tali deficit a cui questi bambini vengono sottoposti.

LAD Onlus offre pertanto attivita di riabilitazione da concordare con il Policlinico affinché siano parte del piano terapeutico e da realizzare attraverso un fisioterapista
e/o un terapista della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva.



Si tratta di attivita di recupero delle abilita corporee deficitarie a causa della malattia tumorale. Il programma di riabilitazione riguardera la riattivazione di funzioni
deficitarie o danneggiate dal percorso chemioterapico e verra svolto in collaborazione tra i conduttori di laboratorio, il personale medico e un esperto di riabilitazione
motoria. Nei casi piu complessi il programma di riabilitazione psicomotoria potra coinvolgere laboratori creativi per rendere gradevole Iattivita. Un esempio &
rappresentato dal laboratorio di ceramica dove plasmare l'argilla permettera di riattivare quelle funzioni debilitate in modo giocoso. La dimensione “giocosa”
dell'attivita riabilitativa, aumentando la sua disponibilita ad aderire al programma, potra rendere pil efficace il programma stesso.

Attivita 6. attivita ludiche e didattiche presso le strutture di accoglienza, compreso il sostegno scolastico;
Le attivita di laboratorio e sostegno per il rientro in ambito scolastico hanno per obiettivo di aiutare a rielaborare I'esperienza della malattia e mantenere funzionale
la parte sociale e relazionale.

Il servizio riguarda il coinvolgimento di uno psicologo per favorire il reinserimento scolastico

Attivita 7. sostegno al reinserimento sociale dei bambini e dei loro familiari.

L'obiettivo & quello di accompagnare bambini e adolescenti a vivere la pienezza della propria esistenza, malgrado le circostanze della vita e la malattia siano di
ostacolo a gestire i cambiamenti corporei e psicologici senza che diventino distruttivi, nonché facilitare il ritorno alla “normalita possibile” e al contatto con i coetanei
sani, in un processo di inclusione.

Il servizio comprende l'intervento di uno psicologo esperto al supporto in fase di “cura” e “off therapy” per I'accompagnamento dei bambini nel processo di
riadattamento alla socialita.

Si tratta di un processo di facilitazione della transizione dalla dimensione “protetta” ospedaliera a quella autonoma del mondo esterno durante la fase di “cura” o di
“off therapy”.

Negli ultimi 30 anni, I'introduzione di protocolli chemio-radioterapici sempre pil efficienti, ma anche pil aggressivi, il trapianto di cellule staminali ematopoietiche e
il perfezionamento delle tecniche diagnostiche e chirurgiche, hanno permesso un evidente miglioramento delle curve di sopravvivenza in emato-oncologia pediatrica.
Questi risultati, perd, sono gravati di disturbi psicofisici post-terapeutici non indifferenti. Recenti studi suggeriscono che circa il 60% dei soggetti off-therapy, per
pregressa patologia ematoncologica, presenta uno o piu “disturbi cronici” sia a carico di uno o pil organi e apparati (tiroide, cuore, asse ipotalamo-ipofisi, 0sso,
apparato riproduttivo, apparato visivo e uditivo, sistema nervoso ecc) sia a carico del sistema psicoaffettivo.

Un attento follow-up clinico-strumentale e psicologico paziente specifico, studiato in relazione alla patologia di base ed ai trattamenti eseguiti, permette il
riconoscimento precoce di eventuali sequele a breve/lungo termine, il loro trattamento e il miglioramento della qualita di vita di tali soggetti.

Al fine di raggiungere tali obiettivi, presso WonderLAD vengono accolti i bambini in fase di “cura” o di “off therapy” e partecipano ai laboratori creativi per avviare
un processo di riadattamento alle relazioni sociali piu ampie. L'assenza di uno psicologo e di un medico, dedicati alla valutazione e riabilitazione dei bambini in fase
di “cura” o di “off therapy”, impedisce che questi possano ricevere le attenzioni loro necessarie perché non si cronicizzino gli effetti collaterali dell’esperienza vissuta.
Quando le condizioni di salute dei bambini/adolescenti lo consentono & possibile coinvolgere i coetanei sani in un processo di inclusione.



La presente attivita riguarda anche il percorso di “riabilitazione globale” che consiste nell'integrazione di ArteTerapia e NeuroPsicomotricita con risultati eccellenti
riscontrati dallo staff medico di riferimento per quanto concerne il recupero di abilita offese dalla diagnosi oncologica e relativo percorso di cura (chirurgia,
chemioterapia, radioterapia). Il numero di richieste da parte delle famiglie e dell'U.0.C. di Onco - Ematologia Pediatrica & in continua crescita pertanto, &
importantissimo poter usufruire degli spazi all'aperto per contrastare la presenza della virulente aggressivita del Covid 19. Il trasferire le attivita il pit possibile
all'aperto, implica il poter predisporre aree di WonderLAD ad accogliere in sicurezza il crescente numero di bambini/adolescenti che ne fanno richiesta. Questo implica
la necessaria manutenzione di aree esterne nelle quali i giovani potranno svolgere il percorso di riabilitazione globale.

Le attivita sopra descritte saranno supportate da Attivita trasversali di segreteria, coordinamento e monitoraggio di progetto (mesi 1-18).
Specificatamente, & previsto I'impiego delle seguenti figure:

- Direttore e coordinatore dei Servizi del progetto LADoro

- Coordinatore del progetto

- Responsabile dell'amministrazione, della logistica e della segreteria organizzativa

- Addetta all'igienizzazione degli spazi di WonderLAD

- Addetto alla manutenzione

- Esperto di monitoraggio e rendicontazione

1l Direttore e coordinatore dei servizi del progetto LADoro garantira la qualita dei servizi erogati dal progetto svolgendo tale compito a titolo gratuito.

II Coordinatore del progetto sara responsabile dello svolgimento del progetto secondo le modalita e le tempistiche previste e della sua valutazione e monitoraggio
supportato dall’esperto.

Il Responsabile dell'amministrazione, della logistica e della segreteria organizzativa sara responsabile della gestione finanziaria del progetto e della sua
rendicontazione supportato dall’esperto.

L'addetto alla manutenzione sara responsabile della manutenzione giornaliera delle aree laboratoriali interne e esterne e delle lavorazioni a supporto delle attivita
laboratoriali a WonderLAD.

L'addetta all'igienizzazione degli spazi di WonderLAD sara responsabile della sanificazione di locali e arredi dove svolgeranno le attivita qui descritte

Le attivita e i risultati del progetto saranno diffusi attraverso Attivita di comunicazione. La diffusione dei risultati scientifici avverra sia attraverso un’attivita di
pubblicazione scientifica sia attraverso la partecipazione a convegni/conferenze nel campo dell’oncologia pediatrica.

6 - Cronogramma delle attivita; redatto conformemente al modello seguente:

Attivita di riferimento di cui al Mesi (colorare le celle interessate)
precedente paragrafo n. 5 1 2 | 3| 4 5167|819 10 11 12 13 14 15 16 17 18
1 X |X | X |[X |[X |[X |[X [X [X [X X X X X X X X X
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Altro Comunicazione

Altro Attivita amministrativa, di
coordinamento e supporto

7a - Risorse umane

Indicare per gruppi omogenei il numero e /a tipologia di risorse umane impiegate — esclusi i volontari - per la realizzazione del progetto

. oy \ Livello di Forma Spese previste e macrovoce di
Tipo attivita che verra svolta . e - .
Numero Ente di appartenenza Inquadramento | contrattuale riferimento, come da piano
(1) . . ..
professionale (2) (3) finanziario (Modello E)
1 1 A LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 30.000, A.1
esterno”
2 1 B LAD ONLUS B.1) Personale interno Dipendente 12.000, B1
3 1 B LAD ONLUS B.1) Personale interno Dipendente 12.000, B1
4 1 B LAD ONLUS B.1) Personale interno Dipendente 12.000, B1
5 1 B LAD ONLUS B.1) Personale interno Dipendente 6.000, B1
6 1 B LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 4.000, B1
esterno”
7 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 12.960, C1
esterno”
8 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 50.400, C1
esterno”
9 4 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 17.280, C1
esterno”
10 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 21.600, C1
esterno”
11 9 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 60.000, C1 (Realizzazione film: regista,
esterno” operatore, produttore esecutivo,




montatore, fonico, consulente scientifico;
Parte web: web developer,
programmatore, grafico)

12 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 37.800, C1
esterno”

13 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 21.600, C1
esterno”

14 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 17.280, C1
esterno”

15 1 C LAD ONLUS B.2) Personale esterno | "Collaboratore 17.280, C1
esterno”

(1): “Attivita svolta”: indicare: cod. “A” per “Promozione, informazione e sensibilizzazione”, cod. “B” per “Segreteria, coordinamento e monitoraggio di progetto”,
cod. “C” per “Funzionamento e gestione del progetto”.

(2) Livello di inquadramento professionale: specificare per gruppi uniformi le fasce di livello professionale cosi come previsto nella “Sez. B — Spese relative
alle risorse umane” della Circ. 2/2009, applicandole per analogia anche riguardo al personale dipendente (vedi nota n° 3 sotto riportata).

(3): “Forma contrattuale”: specificare "Dipendente" se assunto a tempo indeterminato o determinato; "Collaboratore esterno" nel caso di contratti professionali,
contratto occasionale ecc.

7b. Volontari
Indicare per gruppi omogenei il numero e /a tipologia di volontari coinvolti nella realizzazione del progetto

Spese previste e macrovoce
Numero Tipo attivita che verra svolta (1) Ente di appartenenza di riferimento, come da piano
finanziario (Modello E)
1 20 C LAD ONLUS Spese per Assicurazione

(1): “Attivita svolta”: indicare: cod. “A” per “Promozione, informazione e sensibilizzazione”, cod. “B” per “Segreteria, coordinamento e monitoraggio di progetto”,
cod. “C” per “Funzionamento e gestione del progetto”.

8 — Collaborazioni

Descrivere eventuali collaborazioni con soggetti pubblici o privati operanti (art. 3, comma 3 del D.M, n.175/2019), le modalita di collaborazione e le attivita che
verranno svolte in collaborazione nonché le finalita delle collaborazioni stesse. In caso di collaborazioni, dovra essere allegata al presente modello la dichiarazione di
collaborazione gratuita secondo il Modello A2, cosi come previsto dallAwviso 1/2020.



Si riportano di seguito le collaborazioni previste:

con la Fondazione Lene Thun si avvia una collaborazione finalizzata alla valutazione degli effetti che I'attivita creativa di modellazione dell'argilla puo
produrre sui bambini e adolescenti ricoverati attraverso uno strumento di raccolta dati, I'ArtsObS, riconosciuto dalla comunita scientifica come valido per
la lingua inglese. Lo studio si pone un primo obiettivo nel validare lo strumento per la lingua italiana. La Fondazione Lene Thun mette a disposizione
dello studio la possibilita di osservare le attivita, sia online che in presenza, presso i laboratori creativi di modellazione dell'argilla gestiti dalla Fondazione
stessa in tutta Italia.

con il Comune di Catania € stata firmata una Convenzione per la concessione del terreno di proprieta comunale per la realizzazione della casa di
accoglienza WonderLAD. La collaborazione relativa al presente progetto si riferisce esclusivamente a tale concessione.

con il Liceo Classico “Mario Cutelli” € stata firmata una Convenzione per la realizzazione di un percorso per le competenze trasversali e per I'orientamento
(PCTO) a beneficio degli studenti dell'Istituto. Il percorso prevede la partecipazione a titolo gratuito degli studenti alle attivita laboratoriali di WonderLAD.
Nel presente progetto sono previste le medesime attivita

con il Liceo Scientifico “Galileo Galilei” & stata firmata una Convenzione per la realizzazione di un percorso per le competenze trasversali e per
I'orientamento (PCTO) a beneficio degli studenti dell'Istituto. Il percorso prevede la partecipazione a titolo gratuito degli studenti alle attivita laboratoriali
di WonderLAD. Nel presente progetto sono previste le medesime attivita

con I'Istituto “Ttalo Calvino” & stata firmata una Convenzione di collaborazione che prevede la partecipazione a titolo gratuito degli studenti della scuola
alle attivita laboratoriali di WonderLAD nell'ambito del Progetto “Scuola in Natura”. Nel presente progetto sono previste le medesime attivita

con I'Istituto “Dante Alighieri” € stata firmata una Convenzione di collaborazione che prevede la partecipazione a titolo gratuito degli studenti della scuola
alle attivita laboratoriali di WonderLAD. Nel presente progetto sono previste le medesime attivita

con |'associazione di volontariato ABIO, le esperienze laboratoriali verranno diffuse a tutti i bambini nei reparti pediatrici sviluppando una rete per la
diffusione delle iniziative sul territorio locale e nazionale. Nel presente progetto sono previste le medesime attivita, se le limitazioni del DPCM lo
consentiranno

con I’Azienda Ospedaliera per I'emergenza Cannizzaro di Catania e stato sottoscritto un Accordo relativo alla promozione a titolo gratuito del percorso di
“Cure & Care” presso WonderLAD nei loro reparti di pediatria. Nel presente progetto sono previste le medesime attivita.

con |’Azienda Ospedaliero — Universitaria Policlinico Gaspare Rodolico — San Marco di Catania € stato sottoscritto un Accordo relativo alla promozione a
titolo gratuito del percorso di “Cure & Care” presso WonderLAD nei loro reparti di pediatria, dove per Cure & Care si intende il miglioramento della qualita
di vita del bambino/adolescente con malattia oncologica, dei suoi genitori e l'incremento della compliance ai protocolli medici da seguire con conseguente
beneficio per la riduzione degli effetti traumatici a lungo termine. Nel presente progetto sono previste le medesime attivita

Isola Bella Gioielli € responsabile di un Laboratorio di disegno, progettazione e modellazione in cera di gioielli presso WonderLAD. Nel presente progetto
sono previste le medesime attivita

Con i Licei “Mario Cutelli” e “Galileo Galilei” e con gli Istituti “Dante Alighieri” e “Italo Calvino” € stato stipulato I'’Accordo di Rete LADidattica per la
formazione/aggiornamento degli studenti in tema di cittadinanza attiva, economia sociale e solidarieta attraverso la partecipazione alle attivita laboratoriali del
Progetto LADoro)

9 - Affidamento di specifiche attivita a soggetti terzi (delegati).



Specificare quali attivita come descritte al punto 5 devono essere affidate in tutto o in parte a soggetti terzi delegati (definiti come al punto 4.2 della citata Circ.
2/2009), evidenziando le caratteristiche del delegato. Non sono affidabili a delegati le attivita di direzione, coordinamento e gestione (segreteria organizzativa). E
necessario esplicitare adeguatamente i contenuti delle deleghe con riferimento alle specifiche attivita o fasi

Le attivita affidate a soggetti terzi sono le seguenti:

- Servizio esterno di igienizzazione delle camere e cambio di lenzuola e asciugamani incluso servizio lavanderia. Il delegato avra una comprovata esperienza
in servizi analoghi a alberghi, hotel e case vacanza. Tale servizio & previsto nell'ambito dell’Attivita 3. Accoglienza integrata temporanea per i periodi di
cura

- Servizio di trasporto abituale o occasionale dei piccoli assistiti che prevede un accompagnamento individuale e/o collettivo anche in caso di soggetti
carrozzati, da e presso la sede dell’Associazione LAD e presso I'U.O.C. di Onco - Ematologia Pediatrica. Il delegato sara una societa esterna per il servizio
di trasporto degli utenti carrozzati e non, con automezzi idonei alla particolarita e finalita del servizio svolto, omologati, abilitati all'uso e conformi alla
normativa vigente. Tale servizio € previsto nell'ambito dell’Attivita 4. accompagnamento verso e dai luoghi di cura;

- Elaborazione statistica di dati per la validazione dello strumento ArtsObS in lingua italiana. Il delegato sara una societa esperta in elaborazioni statistiche
e in particolare nei seguenti aspetti: Progettazione dell'infrastruttura di raccolta dati, Organizzazione e pulizia dei dati, Analisi descrittive del campione,
Analisi delle proprieta distribuzionali dei punteggi, Analisi di affidabilita delle misure prodotte, Analisi della capacita di catturare il cambiamento, Analisi
di concordanza con un criterio esterno, Produzione di Report. Tale servizio & previsto nell'ambito dell’Attivita 2. attivita strutturate di sostegno psicologico
sia ai bambini che ai loro familiari

10. Sistemi di valutazione
(Indicare, se previsti, gli strumenti di valutazione eventualmente applicati con riferimento a ciascuna attivita/risultato/obiettivo del progetto)

Obiettivo specifico Attivita Tipologia strumenti
Favorire l'accessibilita alle cure e ad una - assistenza sociale, informazioni sulla rete dei servizi socio-sanitari, | N° di famiglie registrate al servizio
assistenza di qualita per tutti i piccoli pazienti di prevenzione e cura; di segretariato sociale
affetti da malattia oncologica, per orientare i - orientamento e supporto per il collegamento e per l'accesso ai
genitori verso i servizi assistenziali e socio- luoghi di cura per sottoporsi alle terapie;
sanitari utili a garantire sia la qualita della vita - gestione dell'accoglienza nelle case alloggio durante e dopo la fase
che il prolungamento della sopravvivenza, per acuta della malattia;
offrire informazioni sugli aspetti sociali della - informazioni sui servizi di sostegno psicologico e di riabilitazione
malattia oncologica gratuitamente offerti da LAD;
- orientamento e accompagnamento a bambini e adolescenti che
hanno perso mesi o0 anni di scuola;
- informazioni sui diritti e le tutele giuridiche a disposizione delle
famiglie e dei bambini colpiti da malattia oncologica;




creazione dello “Sportello digitale del segretariato” per condividere
anche via web le informazioni d‘interesse per le famiglie e per gli
stakeholders e nonché sviluppare una “Porta d'accesso digitale” ai
servizi gratuitamente offerti da LAD.

Aiutare i piccoli pazienti ed i genitori a vivere
con la maggiore consapevolezza possibile i
momenti piu difficili dell'iter terapeutico e dare
forza e valore alle risorse che bambino e
genitori  possiedono per metterli nella
condizione di trovare nuovi spunti e nuove
prospettive, per lasciare spazio a nuove idee,
strategie e percorsi che possano offrirgli pilu
chance per superare i momenti di tristezza,
rabbia, ambivalenza e ansia che naturalmente
accompagnano le fasi della malattia e che
possono, se ben gestiti, essere utilizzati come
elementi propulsivi di trasformazione e
cambiamento senza che diventino esplosivi e
distruttivi

Attivita psicologica: supporto psicologico per il bambino e per i suoi
familiari da realizzare in presenza;

Attivita laboratoriale di arteterapia a WonderLAD e in collegamento
online. A questi si aggiungono i Laboratori di Ceramica online svolti
dalla Fondazione Lene Thun

Attivita di sostegno di arteterapia per I'elaborazione dell’'esperienza
traumatica e il recupero delle funzioni necessarie alla crescita
globale del bambino

Raccolta e elaborazione dati per validazione ArtsObS in lingua
italiana

Attivita dell'osservatore per I'ArtsObS

Attivita di supporto psicologico on line da realizzare tramite
I'allestimento di postazione pc e di uno spazio dedicato ai colloqui
da remoto. Accessibile anche tramite prenotazione dallo “Sportello
digitale di segretariato”

Sul sito della struttura verra inserita una sezione che ospita la
periodica pubblicazione di WEB DOC

1. N° di famiglie registrate
all'attivita di supporto psicologico
2. N° di partecipanti alle attivita
laboratoriali di arteterapia

3. Schede di valutazione ArtObS
4, Diffusione  dei risultati
attraverso articoli scientifici e
partecipazione a
Incontri/Convegni/Seminari
sull’'oncologia pediatrica

5. Numero di accessi, commenti,

visualizzazioni ai contenuti della
Piattaforma web-doc

Favorire l'accessibilita alle cure e ad una
assistenza di qualita per tutti i piccoli pazienti
affetti da malattia oncologica

Attivita di trasporto abituale o occasionale dei piccoli assistiti che
deve prevedere un accompagnamento individuale e/o collettivo
anche in caso di soggetti carrozzati, da e presso la sede operativa
dell’Associazione LAD, WonderLAD, e presso I'U.O.C. di Onco -
Ematologia Pediatrica

N° di bambini/adolescenti
registrati e N° corse effettuate al
servizio di accompagnhamento
individuale e/o collettivo

Correzione di deficit nel processo di crescita e
maturazione del bambino con malattia
oncologica

Attivita di riabilitazione a cura di un fisioterapista e/o un terapista
della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva

N° di partecipanti registrati alle
attivita di riabilitazione

Aiutare a rielaborare I'esperienza della malattia
e mantenere funzionale la parte sociale e
relazionale

Attivita di accompagnamento al reinserimento scolastico da parte
di uno psicologo dedicato

N° di bambini/adolescenti
registrati al servizio di
accompagnamento al

reinserimento scolastico




Accompagnare bambini e adolescenti a vivere la S
pienezza della propria esistenza malgrado le
circostanze della vita e la malattia siano di .
ostacolo a gestire i cambiamenti corporei e
psicologici senza che diventino distruttivi
nonché facilitare il ritorno alla “normalita”
possibile.

Attivita di supporto al bambino oncologico durante le cure e I™off
therapy”

Attivita integrate di riabilitazione globale attraverso Arteterapia e
psicomotricita

1. N° di bambini/adolescenti
registrati alle attivita di supporto al
bambino oncologico durante le
cure e |"off therapy”

2. N° di bambini/adolescenti
registrati alle attivita integrate di
riabilitazione globale attraverso
Arteterapia e psicomotricita

11. Attivita di comunicazione

(Indicare, se previste, le attivita di comunicazione del progetto)

Descrizione dell’attivita

Mezzi di comunicazione
utilizzati e coinvolti

Risultati attesi

Verifiche previste, se
SI specificare la

tipologia

Web e social media

Sviluppo piattaforma digitale e aggiornamento continuo del

sito web e social media

Offerta di servizi digitali a pazienti e
caregiver. Diffusione informazione

Produzione di materiali e video multimediali e web DOC

Web e social media

Diffusione dell'Informazione verso le
famiglie che si trovano ad affrontare la
malattia oncologica pediatrica

Diffusione delliniziativa attraverso social media

Web e social media

Diffusione delle attivita del Progetto

Progettazione e diffusione di
(brochure, locandine, video, etc.)

materiale informativi

Fisico, Web e social media

Diffusione della modalita di intervento e
sua adozione negli ospedali

Diffusione dei risultati scientifici

Fisico, Web e social media

Diffusione della modalita di intervento e
sua adozione negli ospedali

Allegati: n° 10 relativi alle collaborazioni (punto 8).
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