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editoriale

L'EDITORIALE
di Ivana Simeonato, Presidente

Carissime e carissimi,
anche il 2023 è già 
trascorso e non senza 
soddisfazioni. È sta-
to un anno intenso e 
amaro, ma abbiamo 
imparato che anche il 
dolore genera oppor-
tunità come quelle di 
intrecciare storie, di 

approfondire relazioni, di incoraggiare la solidarietà 
umana, di motivare la propria presenza e di incontrare 
nuovi volti.

Ancora una volta raccontiamo i numeri del lavoro 
svolto, un bilancio sociale in cui le ore, le attività e 
gli incontri ci ricordano perché abbiamo scelto di es-
sere volontari e collaboratori di Volontà di Vivere. E, 
malgrado in generale si avverta una profonda crisi di 
risorse umane nel terzo settore, sperimentiamo quo-
tidianamente quanto perseveri l’impegno di chi c’è nel 
portare avanti i propri compiti con la convinzione che 
l’obiettivo più importante sia sempre quello di sup-
portare “la persona” nella sua fragilità.
Per questo motivo continuo a ringraziare le volontarie 
e i volontari della nostra associazione e tutti i colla-
boratori interni ed esterni perché la gratuità non è poi 
così scontata e perché dà un valore aggiunto alla vita 
di tutti i giorni, conseguendo risultati che vanno oltre 
le aspettative.

Le attività in associazione proseguono ormai a pieno 
ritmo anche attraverso percorsi che mirano a consi-
derare la leggerezza come un valore per il benesse-
re della persona. Ce ne parlano Federica Santinello 
riguardo il percorso teatrale, ma anche Stefano Pan-
dolfo e Cristina Sorgato di Eurochem con i quali Vo-
lontà di Vivere ha avviato un progetto sulla bellezza, 
molto apprezzato dalle donne che hanno partecipato.
Non mancano come sempre le testimonianze delle 
studentesse che fanno il tirocinio in sede, un servizio 

che dona a tutti noi l’occasione di cogliere nella loro 
freschezza nuovi punti di vista, un supporto nella co-
municazione e nel rapporto con i giovani studenti du-
rante gli incontri del Progetto Martina. Se da un lato il 
tirocinio dà a loro l’opportunità di crescere professio-
nalmente, dall’altro la loro empatia diventa una risor-
sa che ci accompagna nel cammino quotidiano.

Approfondiamo poi con Adriana Negrisolo il valore 
della presenza come ente del terzo settore nel comi-
tato etico per la sperimentazione del farmaco facen-
do emergere “il ruolo di advocacy, ovvero il compito 
di rappresentare, parlare ed agire a sostegno della 
dignità e dei diritti di una persona o di un gruppo”. Di 
advocacy da sempre se ne occupano Europa Donna 
Italia e Favo di cui come associazione facciamo parte 
da anni. Grazie al loro impegno si sono raggiunti tra-
guardi importanti come Europa Donna Parlamento e 
la legge sull’oblio oncologico, un tema che sta molto a 
cuore a tutti gli ex pazienti oncologici.

L’approfondimento invece è dedicato ad un articolo 
del filosofo morale Enrico Furlan con un tema tanto 
delicato quanto attuale: il fine vita. Cerchiamo di an-
dare oltre i tabù senza giudizi ed affrontare un argo-
mento attraverso una riflessione preziosa sulla reale 
condizione di assistenza dei pazienti precari e delle 
loro famiglie.

Infine le novità, come il nuovo sito di Volontà di Vivere 
e il recente servizio della dottoressa Nicoletta Sonino, 
e i nuovi progetti in cui è stata avviata una collabo-
razione che vedrà come protagonisti gli studenti con 
esigenze educative speciali, e non, dell’istituto E. U. 
Ruzza di Padova, per la realizzazione di copricapi per 
donne che subiscono la perdita dei capelli a causa del-
le terapie oncologiche: un'iniziativa che ci rende orgo-
gliosi.

Buona lettura!
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associazioni del territorio

ASSOCIAZIONE SOFIA ONLUS
Supporto ai bambini trapiantati di fegato 

ADIVIT 
Associazione di sostegno e aiuto per chi soffre di vitiligine

Sede: Via Nicolò Giustiniani, 3 – Padova 

[c/o Reparto di Gastroenterologia, Endosco-
pia Digestiva, Epatologia e Cura del Bambino 
con Trapianto di Fegato].

• Telefono: 348 5795734 (Sonia Lucatello) 
Email: presidente@associazionesofia.it

• Telefono 340 1091748 (Antonio Dicataldo) 
Email: vicepresidente@associazionesofia.it

Sede: Via San Gregorio Barbarigo, 9
35020 Albignasego (PD)

email: info@adivit.it

Adivit (Associazione Difesa Pazienti con Vitiligine) è un’associazione di utilità sociale, 
che opera, senza finalità di lucro, nel territorio italiano promuovendo la conoscenza 
della vitiligine e sostenendo l’attività di ricerca delle cause e dei percorsi di cura e 
aiuto adeguati al sostegno dei malati di vitiligine. Grazie agli aggiornamenti e agli studi 
costanti del comitato scientifico diretto dal Dottor Matteo Bordignon, medico dermato-
logo e ricercatore, l’associazione fornisce un’informazione aggiornata messa a disposi-
zione attraverso incontri e webinar riservati agli associati, i quali trattano diversi temi, 

tra cui sostegno psicologico, autostima, psiche e soma, nutrizione, camouflage, aggiornamenti sulla ricerca e 
sulle terapie. Adivit si propone come un punto di incontro, di sostegno e di aiuto per chi soffre di vitiligine 
in Italia, oltre che un riferimento ad oggi ampiamente riconosciuto e organizzato nei confronti di istituzioni e 
organismi a livello nazionale, per la tutela degli interessi e dei diritti delle persone affette da questa patologia, 
affinché la vitiligine possa essere riconosciuta come malattia.

Associazione Sofia ONLUS supporta i bambini trapiantati di fegato o con malattie 
epatiche ed intestinali gravi, sostenendo le famiglie dei piccoli pazienti ricoverati nel 
Reparto di Gastroenterologia di Padova che si trovano in particolari situazioni di disagio 
economico o logistico, a causa dei lunghi e faticosi periodi di ospedalizzazione.
L’associazione è concretamente al fianco delle famiglie e partecipa alle numerose spe-
se che si devono sostenere nel percorso di malattia, come quelle di trasferimento delle 

famiglie, i buoni pasto per il genitore che segue il ricovero, le spese di alloggio extra ospedaliero (con conven-
zioni con Case di accoglienza), nonché le spese mediche per ricoveri non convenzionati.
Presta aiuto per l'inoltro delle domande di invalidità e indennità di frequenza dei bambini affetti da gravi pato-
logie epatiche ed intestinali o in attesa di trapianto di fegato; è valido supporto burocratico e logistico a bambini 
stranieri provenienti da territori disagiati, come paesi in guerra o con situazioni umanitarie complesse.
L’associazione inoltre partecipa attivamente al sostegno dei propri reparti con donazioni di attrezzature e stru-
menti clinici, finanziando la ricerca mediante erogazione di borse di studio per studenti e ricercatori e organiz-
zando incontri informativi tra medici del settore.
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BILANCIO SOCIALE 2022
L'attività di Volontà di Vivere tra pandemia e normalità

PERSONE
Coloro che danno valore all'associazione

Il 2022 è stato caratterizzato – nella parte iniziale – dal protrarsi delle misure di contenimento della pandemia che 
hanno consigliato di proseguire alcune attività con le modalità digitali, mantenendo invece i servizi individuali in pre-
senza. Nella seconda parte dell’anno, l’evolversi in positivo della situazione ha consentito un ritorno alla normalità, 
celebrato con il primo convegno in presenza dopo l’inizio della pandemia.

condotte da Laura Pegoraro
incontri di arte-terapia30 5 percorso storytelling conodotto da Federica 
Santinello insieme alle psicologhe VDV

lezioni di ginnastica dolce

3.16040ore dedicate alla formazione
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pegno di Europa Donna Parlamento va proprio in que-
sta direzione. È un mondo ricco di spinte ideali e alta 
professionalità, composto di piccole e grandi organiz-
zazioni, capace di raggiungere risultati straordinari 
grazie a tutte le persone che — come le meravigliose 
donne che compongono il variegato mondo di Europa 
Donna — dedicano tempo, competenza e attenzione 
a fare bene cose buone, ogni giorno.

pagina del bilancio

BILANCIO EUROPA DONNA ITALIA
Analisi del Valore Sociale 2022

Il mondo no-profit ha un ruolo sociale che deve 
essere riconosciuto dalla politica
di Rosanna D'Antona, presidente Europa Donna Italia

Caregiver e 
familiari assistiti

Ore di volontariato

Volontari di associazioni 
e di Europa Donna

Donne raggiunte dalle 
attività di diagnosi precoce

Pazienti assistiti

256.517

5.578

63.693

46.934

5.584

Volontari delle associazioni della rete e la 
formazione

Partecipanti ai corsi 
di formazione

1.565

1.830

2.797

Volontari pazienti 
o ex pazienti

Ore di formazione 
erogate o ricevute

5.513
Volontari associazioni 

della rete EDI

Presentiamo questa edizione a 
poche settimane dall’uscita del 
Censimento Istat delle istituzioni 
non profit.
L’emergenza Covid ha sicuramen-
te messo a dura prova le organiz-
zazioni non profit. Il dato Istat che 
colpisce di più rispetto all’ultima 
rilevazione del 2015 è il calo dei 
volontari (-15,7%), è una tenden-

za che riscontriamo anche noi. 

Tuttavia, il volontariato promosso da Europa Donna 
Italia si esprime con una competenza che ci viene ri-
conosciuta dalle donne e dagli altri stakeholder che, 
anche quest’anno, abbiamo coinvolto nella nostra ri-
cerca: coordinatori dei Centri di Senologia Multidisci-
plinari, referenti istituzionali regionali, amministrativi 
o sanitari e, per la prima volta, Presidenti delle Società 
Scientifiche.

È una grande soddisfazione per me constatare come 
la nostra voce venga apprezzata anche in ambito 
scientifico per la sua efficacia e per il contributo che 
può dare a un’innovazione concretamente umana.
Il mondo del non profit, particolarmente in ambito sa-
nitario, oggi spesso sopperisce alle carenze di un si-
stema sanitario nazionale sempre più fragile; facilita 
relazioni costruttive a livello istituzionale, legislativo, 
territoriale; sviluppa progettualità complesse cono-
scendo i bisogni concreti delle persone in difficoltà 
e rappresenta un asset importante, poiché è anche 
sulle imprese non profit che si innescano processi di 
inclusione e di innovazione sociale.

Auspico che anche la politica riconosca fattivamente il 
sostanziale ruolo sociale del mondo non profit e l’im-

Alcuni dati dell'Analisi del Valore Sociale 
2022 di EDI
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Ho iniziato il mio tirocinio presso l’associazione Vo-
lontà di Vivere con un sacco di timori per quello che 
avrei trovato. Ero preoccupata che, avendo vissuto l’e-
sperienza oncologica di mia mamma, non sarei stata 
capace di reggere il carico emotivo che mi aspettavo 
di dover affrontare; grazie alla compagnia delle volon-
tarie ho invece vissuto dei momenti di crescita impor-
tanti, condividendo gioia e tristezza, storie di malattia, 
amore e amicizia. 

Sono stata fortunata a poter partecipare all’organiz-
zazione di uno dei corsi per volontari che vengono 
ogni anno svolti dall’associazione, avendo modo di 
poter mettere in pratica quello che ho appreso ne-
gli anni di studio e nei primi mesi di tirocinio. È stato 
molto bello lavorare con la dottoressa Mariggiò e la 
dottoressa Vitalone e ancora di più conoscere i nuovi 
aspiranti volontari e i motivi che li hanno spinti verso 
Volontà di Vivere. Abbiamo preparato cinque incontri 
nei quali sono state svolte delle lezioni sui bisogni e 
motivazioni dei volontari, approfondendo gli aspet-
ti psicologici del paziente oncologico e del caregiver, 
alternando lezioni teoriche, momenti di gioco e di 
condivisione. Abbiamo spiegato cosa significa essere 
volontari e quanto senza il contributo di essi non esi-
sterebbero associazioni come questa. 

Mi sono portata a casa tanti momenti di gioia ed espe-
rienze positive, con l’augurio che possa essere così 
per chiunque abbia modo di conoscere questa prezio-
sa associazione e tutte le fantastiche persone che ci 
lavorano!

Nella mia esperienza di 
tirocinio l’attività che più 
mi ha colpito è l’esperien-
za di assistere alle acco-
glienze delle nuove uten-
ti svolte dalle volontarie. 
Durante questi incontri, 
le volontarie “senior” ac-
colgono le nuove utenti, 
ascoltando le loro espe-
rienze, le loro necessità 
e, anche grazie alla loro 

esperienza in prima persona nel percorso oncologico, 
cercano di consigliare loro quali potrebbero essere i 
servizi più adeguati a cui accedere in associazione. 
Quello che più mi ha colpito di questa esperienza è 
l’immensa empatia e accoglienza mostrata dalle vo-
lontarie nei confronti delle nuove utenti. 
La mia percezione durante le numerose accoglienze 
alle quali ho potuto assistere è stata quella di un mo-
mento molto profondo all’interno del quale si stabi-
lisce subito un legame di fiducia con le volontarie, e 
in cui le nuove utenti si sentono al sicuro, rassicurate, 
supportate nell’affrontare il loro percorso oncologico. 
Penso che creare questa condizione di “spazio sicu-
ro” non sia semplice, ma le volontarie riescono a fare 
questo con estrema naturalezza e gentilezza. E que-
sto ha permesso anche alle utenti stesse di sentirsi 
a loro agio nel parlare delle loro preoccupazioni, del-
le loro paure e timori per il futuro, facendole sentire 
comprese a pieno in ogni emozione e sensazione spe-
rimentata in quel momento. 
Ciò che più mi rimane impresso di questa esperien-
za vissuta è l’importanza del supporto – soprattutto 
emotivo – verso le persone che stanno vivendo un 
momento di difficoltà.

testimonianze

ESPERIENZE
di stra-ordinario impegno

Crescita
di Alice Caruso

Empatia
di Claudia Basciu
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ESPERIENZE
di stra-ordinaria partecipazione

Comitati etici e volontariato: il senso 
di una presenza 
di Adriana Negrisolo

Quando mi fu chiesto se ac-
cettavo come volontaria di 
far parte del Comitato Eti-
co per la Sperimentazione 
del Farmaco (CESC) in se-
guito denominato Comitato 
Etico Territoriale (CET) mi 
resi disponibile, pur consa-
pevole dell’impegno e della 
responsabilità che avrebbe 
comportato ricoprire questo 

incarico.
Negli ultimi anni Il ruolo del volontariato si è notevol-
mente modificato e accanto alle varie forme di assi-
stenza fisica, psicologica, sociale emerge sempre più 
quello di advocacy, ovvero il compito di rappresenta-
re, parlare ed agire a sostegno della dignità e dei diritti 
di una persona o di un gruppo. 
Per analogia il senso quindi del volontariato nel CET è 
quello di rappresentare i diritti e i bisogni della perso-
na sottoposta a sperimentazioni cliniche, in partico-
lare quello di essere informati sui benefici e sui rischi 
della sperimentazione, di garantire che l’informazione 
avvenga in modo chiaro ed esaustivo e che sia sempre 
tutelata la dignità e il benessere della persona rispet-
to agli interessi della ricerca.
I Comitati Etici (CE) sono organismi indipendenti la 
cui principale funzione è la valutazione degli aspetti 
etici e scientifici delle sperimentazioni cliniche e delle 
decisioni sanitarie al fine di tutelare i diritti, la sicurez-
za e il benessere delle persone coinvolte.
I componenti dei Comitati Etici, generalmente in nu-
mero compreso tra 15 e 20 sono selezionati   tra 
esperti in materie medico-scientifiche, giuridiche e di 
bioetica nonché tra i rappresentanti degli infermieri e 
delle associazioni dei pazienti.

I Comitati Etici si suddividono in Comitati Etici per la 
pratica clinica (CEPC) e Comitati Etici per la Speri-
mentazione Clinica (CET).
Fanno entrambi riferimento alla Dichiarazione di 
Helsinki del 1964, in seguito rivista e aggiornata, e la 
Convenzione sui Diritti dell’Uomo e la Biomedicina 
di Oviedo del 1997; questi documenti sottolineano 
tra l’altro, la dignità dell’essere umano, l’importanza 
del primato del benessere della persona rispetto agli 
interessi della ricerca e dei sistemi sanitari.
I comitati etici per la pratica clinica svolgono una 
funzione consultiva in relazione ai profili etici delle 
decisioni sanitarie e socio assistenziali con l’obiettivo 
di salvaguardare e promuovere il diritto alla salute, la 
qualità e l’umanizzazione dell’assistenza. Il comitato 
etico per la pratica clinica analizza casi clinici specifici 
e situazioni della pratica sanitaria che pongano pro-
blemi di discernimento etico, su richiesta degli opera-
tori delle strutture sanitarie del territorio, di pazienti 
e familiari. A titolo di esempio possono esprimere un 
parere su richiesta dei sanitari relativamente al rifiuto 
ideologico da parte di genitori di sottoporre a terapie 
salvavita o a trasfusione un figlio minore, oppure su 
richiesta dei parenti o dello stesso paziente possono 
esprimere parere sulla richiesta di suicidio assistito e 
sul rispetto delle Direttive Anticipate di Trattamento 
(DAT), meglio conosciute come testamento biologico.
I comitati etici per la sperimentazione clinica ora 
definiti territoriali (CET) hanno la responsabilità di tu-
telare i diritti, la dignità, l’integrità e il benessere delle 
persone coinvolte nella ricerca biomedica come sog-
getti di sperimentazione e fornire pubblica garanzia 
di tale tutela nella esecuzione della sperimentazione. 
Il CET è competente nella valutazione di sperimenta-
zioni cliniche di fase I, II, III e IV sui medicinali per uso 
umano e sui dispositivi medici, indagini cliniche sui di-
spositivi medici e studi osservazionali farmacologici.

Fasi della sperimentazione clinica dei 
farmaci 
Per sperimentazione clinica si intende qualsiasi studio 
sull'uomo volto a individuare o verificare gli effetti di 
un nuovo medicinale o di un medicinale esistente te-
stato per un nuovo uso terapeutico, al fine di stabilirne 
la sicurezza o l'efficacia. La sperimentazione è artico-
lata in più fasi e viene effettuata prima in laboratorio e 
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su modelli animali (sperimentazione preclinica) e poi 
sull'uomo (sperimentazione clinica).

Sperimentazione preclinica
Questa fase permette di osservare il comportamento 
e il livello di tossicità della molecola su un organismo 
vivente complesso: qual è la sua via di somministra-
zione, come viene assorbita e successivamente elimi-
nata. Inizialmente vengono effettuati studi “in vitro” 
cioè in provetta per comprendere le caratteristiche 
della sostanza da cui è probabile che venga ottenuto 
un medicinale. Solo una volta che i test di laboratorio 
avranno stabilito che la molecola ha potenziali effetti 
terapeutici, si potrà iniziare la sperimentazione su-
gli animali. Lo scopo degli studi “in vivo” è verificare 
se l’efficacia del principio attivo dimostrata “in vitro” 
è confermata in specifici modelli animali di malattie 
umane. 

La sperimentazione clinica si suddivide in 
4 fasi
Negli studi di Fase 1 il principio attivo viene testato 
sugli esseri umani. Lo scopo è fornire una prima va-
lutazione della sicurezza e della tollerabilità del me-
dicinale. Questi studi sono condotti in pochi centri se-
lezionati su un numero limitato di volontari sani, che 
hanno dimostrato di non avere predisposizione alla 
malattia. L'obiettivo principale è valutare i potenziali 
effetti collaterali attesi, sulla base dei risultati di pre-
cedenti studi sugli animali, e stabilire come funziona 
il medicinale e come viene distribuito nell'organismo.
Negli studi di Fase 2 viene studiata l'attività terapeu-
tica del potenziale medicinale (ovvero la sua capaci-
tà di produrre gli effetti curativi desiderati sul corpo 
umano). Questa fase permette anche di comprendere 
il dosaggio migliore da testare nelle fasi successive, e 
di determinare l'effetto del medicinale in relazione ad 
alcuni parametri che sono considerati indicativi dello 
stato di salute del paziente. Negli studi di fase 2, la 
sostanza viene somministrata a volontari affetti dalla 
malattia per la quale il medicinale è in fase di sviluppo. 
I soggetti arruolati nello studio sono generalmente di-
visi in diversi gruppi. Ciascun gruppo riceve una dose 
diversa del medicinale e, quando eticamente possibi-
le, un placebo (una sostanza priva di efficacia terapeu-

tica). Per evitare che il placebo influenzi le aspettative 
dei partecipanti, vengono valutati i parametri di attivi-
tà e sicurezza e il paziente (studio in singolo cieco), 
o il medico e il paziente (studio in doppio cieco) ven-
gono tenuti all'oscuro del tipo di trattamento ricevuto 
o somministrato.
Gli studi di fase 3 consentono di determinare l’effi-
cacia del medicinale, se presenta benefici aggiuntivi 
rispetto a medicinali simili già presenti sul mercato e 
il rapporto tra rischio e beneficio. In questo caso i pa-
zienti arruolati sono centinaia o migliaia. L'efficacia del 
medicinale sui sintomi, sulla qualità della vita o sulla 
sopravvivenza viene confrontata con il placebo, con 
altri medicinali già in uso o con nessun trattamento. Il 
tipo di studio utilizzato in questa fase è lo studio ran-
domizzato e controllato. Si tratta di un tipo di studio 
in cui ai pazienti viene assegnato in modo casuale il 
nuovo principio attivo o il medicinale di controllo (soli-
tamente il trattamento standard utilizzato per la ma-
lattia indagata) ed è molto affidabile nel definire l'ef-
ficacia di un medicinale. L'assegnazione casuale del 
nuovo medicinale o del medicinale di controllo garan-
tisce che i due gruppi abbiano le stesse caratteristi-
che ad eccezione del medicinale assunto. Pertanto, al 
termine della sperimentazione, eventuali differenze 
nello stato di salute dei partecipanti potranno essere 
attribuite esclusivamente al trattamento e non ad er-
rori o al caso.
La fase 4 comprende gli studi condotti dopo l'appro-
vazione del medicinale, nell'ambito delle indicazio-
ni approvate e nel pieno rispetto del riassunto delle 
caratteristiche del prodotto (RCP). Si chiama “sorve-
glianza post-marketing” perché viene attuata dopo 
che il prodotto è entrato nel mercato.
In attuazione della DGR 330 del 29 marzo 2023 “Ri-
organizzazione della Rete Regionale dei Comitati 
Etici per la sperimentazione clinica”, attualmente 
nel nostro territorio esistono: il Comitato per la Pratica 
Clinica dell’Azienda Ospedaliera di Padova e il Comita-
to per la Pratica Clinica area Pediatrica sempre all’in-
terno dell’Azienda Ospedaliera di Padova, il Comitato 
Etico Territoriale (CET) per la sperimentazione del far-
maco, indagini cliniche su dispositivi medici, studi os-
servazionali  e l’uso terapeutico di farmaci sperimen-
tali presso l’IRCCS Istituto Oncologico Veneto al quale 
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testimonianze

ESPERIENZE
di stra-ordinaria creatività

Federica Santinello, attrice, regista e formatrice teatra-
le, già amica di Volontà di Vivere ai tempi di via Paruta, 
ha ripreso l'attività in associazione a gennaio 2022 in 
occasione del percorso di Storytelling inserito nel pro-
getto Le Parole per Dirlo; percorso che poi è proseguito 
grazie alle sue abilità con uno spettacolo teatrale an-
dato in scena il Primo dicembre 2023. 
La scrittura creativa e il teatro sono forme di riabilita-
zione importanti anche per chi con difficoltà si approc-
cia alla psicoterapia individuale. E la testimonianza di 
Federica mostra quanto il gruppo e la creatività mesco-
lati insieme generino benessere nelle persone che af-
frontano un periodo di fragilità nella propria vita anche 
in ambito oncologico. 

Quando incontro per la prima 
volta un gruppo di allievi sono 
solita dire loro che a teatro c'è 
un posto per tutti. E non solo in 
platea. Ci credo profondamen-
te: è una forma di espressione 
di sé talmente inclusiva da per-
mettere a ciascuno di trova-
re quell'angolino perfetto nel 
quale stare bene.
E stare bene, trovando il nostro 
posto è stato l'obiettivo princi-

pale, mentre costruivamo insieme lo spettacolo "An-
cora in viaggio - le parole per dirlo".
Alessandra, Alessandra, Anna, Antonella, Isabella, 
Luca, Sandra hanno accettato la sfida di trasformare 

le parole sulla carta, le loro parole, in materia viva, vi-
sibile, condivisibile; hanno accolto la richiesta di affi-
darsi a uno sguardo esterno per far diventare sinfonia 
le loro singole melodie; hanno trovato il loro modo per 
raccontarsi anche con i corpi, la voce, le emozioni.
Hanno dimostrato la validità di un'altra delle afferma-
zioni che sono solita fare presentando il lavoro in un 
laboratorio teatrale: "dentro di voi avete già tutto ciò 
che serve per andare in scena, insieme dobbiamo solo 
portarlo fuori...".

Certo, molti non si aspettavano di finire a ballare il 
tango o a lanciarsi gomitoli quando si sono iscritti ad 
un corso di storytelling... ma la svolta imprevista, il 
cambio di orizzonte, la sfida inattesa è ciò che rende la 
vita così appassionante e degna di essere vissuta, no? 
Il viaggio in quel treno -  immaginario ma non trop-
po - ha portato loro, e tutti gli spettatori che hanno 
accettato l'invito alla serata del Primo dicembre, in 
luoghi insieme immaginari e concreti, simbolici e tan-
gibili, personalissimi e universali. Ciascuno ha sentito 
risuonare un po' di se stesso nelle parole e nei gesti 
dei personaggi andati in scena, che assomigliavano 
agli attori che li hanno animati, ma non troppo, non 
del tutto. 
Perché in questo risiede, la magia del palcoscenico.
Perché il teatro è di tutti, è per tutti. 
E provare insieme, discutere, confrontarsi, costruire, 
emozionarsi, rifare meglio e di più ha costruito un'e-
nergia che va al di là della singola esperienza, del ri-
sultato finale. 
Lo sappiamo che era proprio quello che immagina-
vi quando hai pensato a quanto sarebbe stato bello, 
scrivere insieme, cara Anna.
Eri su quel palco, su quel treno per il quale tu ci hai 
dato il biglietto. 
E noi continuiamo il viaggio, insieme.

afferiscono anche le strutture sanitarie delle  AULS  di 
Belluno e Treviso .
Per quanto concerne il CET le riunioni si tengono 2 vol-
te al mese della durata di 3-4 ore per i nuovi studi, per 
emendamenti di studi precedenti o per gli studi il cui 
parere era sospeso in attesa delle modifiche richieste, 
e studi osservazionali; altri 4-6 studi settimanali per 
trattamenti ad uso terapeutico nominale da tenersi 
on line.
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speciale b. day

B. DAY
Beauty Day, Sentirsi belle oltre la malattia

B.Day: la solidarietà ha diverse forme
di Ivana Simeonato

Il progetto B. Day dimostra che ci sono modi diversi 
per un’azienda di essere solidali, anche mettendo a 
disposizione la propria professionalità in modo gratui-
to, per donare un sorriso e un momento di leggerezza 
laddove ce n’è davvero bisogno.
L’iniziativa si è tradotta infatti nella realizzazione di un 
laboratorio di bellezza gratuito per aiutare le donne 
partecipanti a riacquistare benessere e autostima, va-
lorizzando la propria femminilità.
Siamo partiti dal fatto che sappiamo quanto sia fati-
coso un percorso oncologico e quanto siano pochi, se 
non rari, i momenti di spensieratezza, in cui la malat-
tia non sia protagonista. E poi per una donna si ag-
giunge che il concetto di bellezza sia qualcosa che 
va oltre l’aspetto fisico in sé, è uno stato d’animo di 
cui ci sentiamo private quando psicologicamente non 
stiamo bene. Talvolta la cura di noi stessi può aiutarci 
ad affrontare meglio la sofferenza e ad apprezzarci di 
più, a superare la difficoltà di approccio nelle relazioni 
quotidiane al lavoro e nella vita sociale. Non è affatto 

una banalità.
Il laboratorio si svolge in un’unica giornata per la du-
rata di circa due ore, e si ripete nell’arco dell’anno due 
o tre volte. Per la riuscita al meglio dell’incontro, per 
favorire l’interazione con gli esperti e per seguire in 
modo efficace le partecipanti, si rivolge ad un nume-
ro limitato di donne. Inoltre è prevista la possibilità di 
effettuare un’anamnesi con il dermatologo per una 
valutazione clinica individuale. 

Dopo un’introduzione teorica che guida la persona 
alla lettura delle etichette cosmetiche e che ne spieghi 
i contenuti, segue una parte dedicata alla Skin Care 
(nucleo centrale del progetto) per imparare accorgi-
menti e consigli pratici che aiutino ad aver cura della 
pelle. Infine viene dedicato uno spazio al make-up uti-
le a camuffare gli effetti secondari delle terapie onco-
logiche e a migliorare il proprio aspetto. 
Durante il laboratorio, ogni partecipante riceve in dono 
un kit ricco di prodotti per la cura della pelle e per il 
make-up. La beauty bag offerta servirà per esercitarsi 
e per mettere in pratica in autonomia i consigli appresi 
dai consulenti di bellezza.

Un giorno, soltanto un giorno, ma tutto per loro

Nato da un’idea di Stefano Pandolfo di Eurochem Ricerche e della sua collaboratrice Cristina Sorgato, il B. Day 
(Beauty Day, Sentirsi belle oltre la malattia) si è concretizzato in un progetto vero e proprio dall’incontro con Vo-
lontà di Vivere allo scopo di offrire una giornata dedicata alla bellezza per le donne che affrontano un percorso 
di cure oncologiche. Oltre a Stefano e a Cristina, è stato possibile realizzare la giornata dedicata alla bellezza 
grazie alla partecipazione attiva del dottor Matteo Bordignon, dermatologo, e della beauty coach Ilaria Barison.



13

L’iniziativa B. Day, che non 
interferisce con le cure me-
diche né intende in alcun 
modo sostituirsi a esse, si 
traduce nella realizzazio-
ne di laboratori di bellezza 
gratuiti per aiutare le donne 
partecipanti a riconquistare 
senso di benessere e auto-

stima, senza rinunciare alla propria femminilità.
I laboratori prevedono un gruppo di 6-8 donne che si 
riunisce per circa due ore per imparare utili accorgi-
menti e consigli pratici, al fine di mascherare gli effet-
ti secondari delle terapie oncologiche tramite la cura 
della pelle e l’applicazione del make-up. Il supporto 
dei tecnici di Eurochem Ricerche prevede la spiega-
zione iniziale di alcune tematiche legate al mondo 
cosmetico, la valutazione dello stato della pelle con 
strumentazioni specifiche e la messa in pratica di una 
corretta beauty routine.
Le tematiche del mondo cosmetico illustrate nella 
prima parte del laboratorio sono affrontate in modo 
chiaro e semplice con lo scopo di poter aiutare le par-
tecipanti a fare scelte d’acquisto il più possibile consa-
pevoli. Nei primi incontri abbiamo visto come è fatta 
un’etichetta cosmetica e l’importanza delle indicazio-
ni inserite per legge. La parte teorica è stata affiancata 
da una parte pratica dove è stato possibile osservare 
le etichette dei prodotti che avevano gentilmente of-
ferto le aziende che collaborano a queste iniziative.
La parte delle valutazioni dello stato della pelle è 
quella che più incuriosisce noi donne… tutte vogliono 
scoprire le caratteristiche e le eventuali problemati-
che della cute. Attraverso strumenti di laboratorio 
possiamo valutare l’idratazione, l’elasticità, la trama 
e la pigmentazione della pelle del viso. Vedere come 
il valore dell’idratazione aumenta, dopo l’applicazione 
di un prodotto di skincare, è sempre molto soddisfa-
cente e aiuta a capire quali sono i prodotti giusti per la 

speciale b. day

Eurochem Ricerche è un’a-
zienda che da trent’anni si 
occupa di prodotti cosme-
tici, ideando formulazioni e 
controllando tutta la filiera 
produttiva, fino alla messa in 
commercio e regolarizzazio-
ne dei prodotti.
Da sempre la mission azien-
dale è stata quella di applicare le conoscenze scienti-
fiche più avanzate per portare a un costante migliora-
mento dei prodotti proposti al mercato, con particolare 
riguardo per la sicurezza e l’efficacia dei prodotti svi-
luppati. Non trascurando un approccio ecosostenibile 
in linea con i propri valori fondanti.
In questa logica, la nostra attenzione è sempre sta-
ta rivolta alle persone che interagiscono con la nostra 
attività quali: collaboratori, fornitori, clienti e ovvia-
mente i fruitori finali che utilizzano i prodotti che noi 
valutiamo e controlliamo, e che, nella maggior parte 
dei casi, sono donne.
In diverse occasioni siamo stati partecipi ad attività 
che riguardano la prevenzione di malattie oncologi-
che quali il tumore al seno, mediante la collaborazio-
ne con associazioni che si occupano di campagne di 
mammografia nel territorio.
Con questo spirito, dopo aver visto l’importante atti-
vità dell’associazione Volontà di Vivere, abbiamo pen-
sato a un’attività che potesse essere dedicata a quelle 
persone che si trovano in un particolare momento di 
difficoltà personale e di lotta contro la malattia, che 
spesso porta a trascurare il proprio aspetto anche per 
effetti terapici spesso visibili.
In questo contesto abbiamo ideato delle giornate da 
dedicare alle persone in questa situazione, giornate in 
cui si torni a pensare alla propria bellezza e femmini-
lità, sapendo che questo può dare fiducia e coraggio 
alle persone che affrontano il percorso di lotta alla 
malattia.
Ecco perché è nata la proposta, che Volontà di Vive-
re ha condiviso con noi, di organizzare delle giornate 
che vogliono REGALARE UN SORRISO alle persone in 
questa difficoltà, tornando a pensare alla propria bel-

Il laboratorio Beauty day
di Cristina Sorgato

B.Day: lo spirito di Eurochem
di Stefano Pandolfo

lezza, perché pensiamo che la bellezza e la stima di 
sé stesse possano fare la differenza anche nella lotta 
alla malattia.
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La parte dedicata al make up ha 
coinvolto nei due incontri la beau-
ty coach Ilaria Barison, estetista. 
È un momento divertente per le 
partecipanti tanto che una di loro, 
Maria Teresa, ha così commenta-
to: “Sembravamo tante bambine 
con i trucchi della mamma che 
giocano a fare le grandi, adulte!”. 
Ilaria segue le donne con un gran 

sorriso e tanta delicatezza e dice: “Anche se stanno 
attraversando un momento difficile, quando insegni 
loro come valorizzarsi, grazie al make-up e alla cura di 
sé, tirano fuori tutta l’energia che hanno dentro. Ogni 
volta torno a casa proprio ricca!”.

speciale B. Day

nostra pelle.
Durante il laboratorio, un kit di prodotti per il make-up 
e la cura della pelle viene donato a ogni donna pre-
sente. La beauty bag offerta serve per esercitarsi e 
mettere in pratica in autonomia i consigli appresi dai 
consulenti di bellezza.
Non solo, nella pochette è presente anche un libretto 
di istruzioni dove alcuni semplici step aiutano per una 
corretta ed efficace beauty routine. 
Questi incontri sono delle parentesi di spensieratezza, 
amicizia, scambio di idee ed emozioni! 

L'importanza della valutazione tecnica 
del  dermatologo
di Matteo Bordignon

La realizzazione dei 
B. Day mi è da subito 
sembrata una iniziati-
va molto interessante, 
convinto da sempre che 
il sollievo dalla malat-
tia passi non solo dalle 
cure chimiche ma an-
che da un'insieme di 
attività volte a far star 
bene il/la paziente.
Il mio ruolo all'interno 

del progetto è quello di valutare dal punto di vista tec-
nico la cute delle pazienti aderenti in modo da eviden-
ziare eventuali problematiche cutanee che controindi-
chino l'uso di particolari cosmetici e la tipologia di pelle 
che si va a truccare. A seconda infatti della quantità di 
sebo prodotta, la cute del volto si giova dell'utilizzo di 
varie tipologie di prodotti, formulati a dovere per mi-
nimizzare tali tipi di inestetismi.
La presenza di un dermatologo all'interno dei B. Day 
è pertanto di fondamentale importanza dal momento 
che una valutazione tecnica della situazione di base è 
imprescindibile per il corretto svolgimento delle atti-
vità successive (counseling e sessione di trucco vero 
e proprio).
La mia partecipazione alle giornate è stata molto po-
sitiva. Ho colto l'entusiasmo delle presenti nell'avere 
da un lato un consiglio medico specialistico sulla pro-
pria pelle, dall'altro una possibilità di vedere se stesse 

non come "malate" ma come "donne" affette da una 
particolare condizione di salute. Il benessere dell'a-
nima in queste situazioni è certamente di ausilio alla 
guarigione del corpo.

Gli sponsor
Le aziende cosmetiche che hanno donato i prototti

La giornata dedicata alla bellezza è stata realizzata 
anche grazie al prezioso contributo di aziende cosme-
tiche che in questa speciale occasione hanno donato 
un kit completo di prodotti ad ogni partecipante. Sono 
Cristina e Stefano di Eurochem che si interfacciano di-
rettamente con le aziende più sensibili nei confronti 
del progetto. La cosa che ci fa piacere sottolineare è 
che sia le immagini del B. Day che l’iniziativa non ven-
gono strumentalizzate dai marchi a scopo pubblicita-
rio e che tali prodotti sono funzionali proprio per la 
realizzazione pratica del laboratorio.
Grazie a Zeta Farmaceutici per i prodotti Euphidra e a 
Gialean srl.

Ilaria Barison
La beauty coach
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B.DAY
Una giornata e tante emozioni

Volevo ringraziare l’Associazione perché an-
che oggi mi ha fatto vivere dei momenti spe-
ciali con donne speciali. Poter stare accanto e 
donare dei momenti di spensieratezza a don-
ne che stanno vivendo un momento partico-

lare della loro vita è un’esperienza che mi riempie il cuore. 
Ad ogni incontro mi sembra sempre poco il tempo a disposi-
zione ma nonostante questo riesco a scambiare con le par-
tecipanti alcune parole che mi fanno capire come l’ascolto 
sia per loro una “cura”. Il vostro lavoro con l’Associazione è 
molto prezioso e voi siete bravissime.

Per noi è stata un’esperienza nuova e bellis-
sima, ci siamo sentiti come al primo giorno di 
scuola, e forse l’emozione è un po’ trapelata. 
Il clima che si è creato è stato l’apice dell’atti-
vità, mi è sembrato che tutte le partecipanti 

fossero a loro agio, immagino che sia merito del Vostro la-
voro che ogni giorno portate avanti con tanta dedizione e 
professionalità.
Speriamo sia l’inizio di un percorso che ci vede insieme nel 
donare un piccolo sorriso e un momento di svago a chi sta 
attraversando un periodo difficile e duro della propria vita.
E’ stato e sarà sempre un piacere poter dare il nostro contri-
buto. Grazie a voi per l’opportunità.

Desidero ringraziarvi per avermi dato la pos-
sibilità di partecipare al laboratorio di bellez-
za di venerdì scorso. 
È stata veramente un'opportunità diversa dal 
solito e devo dire che ho trascorso un paio 

d'ore piacevolissime, in compagnia di persone splendide e 
cordiali. 
Se devo dirla tutta questo è un momento molto particolare 
della mia vita, dove non dedico molto tempo alle cure este-
tiche, anzi, sono abbastanza sofferente a causa dei conti-
nui aggiustamenti dei farmaci e di varie situazioni familiari 
molto tristi e pesanti.
Motivo in più per aver apprezzato tanta serenità e tante coc-
cole!
Grazie ancora a tutte/i di cuore, 

Ho aderito alla proposta di un incontro infor-
mativo sulla cura di sé anche dal punto di vi-
sta estetico; la cura con materiali, creme latte 
detergente tonico e fondotinta... Una propo-
sta che è stata una sorpresa molto gradita 

e piacevole! Mi ha colpito la competenza e professionalità 
della signora esperta, gentile, paziente ma soprattutto mi 

commuoveva guardarmi intorno vedendo donne, persone 
come me che con ansia ed apprensione si sono trovate in 
prima linea ma che invece stanno affrontando con gioco-
sità, seppur con i piedi per terra una realtà che cambia ra-
dicalmente la vita ma che non toglie la Volontà di vivere; 
anzi!!!
Una coccola vissuta insieme è la cosa più emozionante; 
la' dentro ad una stanzetta insieme, per me è stato toccare 
con mano la realtà di una parrucca, il colore sbiadito della 
pelle  e il dire liberamente sapendo che sei capita e che non 
devi nascondere nulla. 
Davvero, ringrazio di cuore perchè, nonostante la solitudine 
interiore, frequentare un centro fatto di accoglienza, sorrisi, 
ascolto e disponibilità, è prendermi cura, è ricevere cura e 
questa proposta ha risposto in pieno allo scopo con un suo 
senso più vero .
GRAZIE di cuore a tutte voi!

Cristina Sorgato, Eurochem

Stefano Pandolfo, Eurochem

Florida, utente

Antonella, utente
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notizie da...

EUROPA DONNA ITALIA
Traguardi e aggiornamenti dal movimento di opinione per i diritti 

delle donne con tumore al seno

Una volta per tutte
La campagna di Europa Donna Italia

In occasione della Terza giorna-
ta nazionale di sensibilizzazione 
del Tumore al Seno Metastatico, 
Europa Donna lancia la campa-
gna pubblicitaria “Una volta per 
tutte”, su piattaforme, cinema e 
canali televisivi, oltre che carta 
stampata e tramite affissioni.

L’obiettivo è supportare le donne che convivono con 
la malattia, oltre 52mila in Italia, e al tempo stesso 
sensibilizzare la popolazione, che presenta un livello 
di informazione molto basso sull’argomento; solo un 
italiano su dieci si considera ben informato, mentre ol-
tre la metà non ne sa niente. 
Protagoniste sono quattro pazienti che presentano i 5 
punti del Manifesto del tumore al seno metastatico, 5 
richieste di cura e tutela dei diritti delle donne per al-
lungare e migliorare la qualità della loro vita, che sono 
nuovamente ribadite con fermezza perché “per sen-
tire serve l’udito, per ascoltare serve impegno. Una 
volta per tutte.” 
Eccole:
1. Un percorso specifico: Nelle Breast Unit va creato 
un percorso univoco e specifico per le donne con un 
tumore al seno metastatico, con un accesso a esami 
e visite più fluido e con un team formato da specialisti 
in discipline diverse e aggiornati, in linea con le ultime 
novità scientifiche. Gli oncologi di riferimento devono 
garantire la reperibilità diretta e non tramite il centra-
lino e bisogna poter disporre di un supporto durante i 
fine settimana.
2. Gli studi clinici: È necessario un database acces-
sibile, che riporti tutti gli studi clinici presenti in Italia, 
che sia validato dal Ministero della Salute con la parte-

Tumore del seno: nasce l’alleanza “Europa 
Donna parlamento”
Obiettivo prioritario, implementare e potenziare le 
Breast Unit

Il 20 giugno 2023 rappresenta un 
giorno importante per la promozio-
ne dei diritti della donne con tumore 
al seno.
È il giorno in cui nasce l’Alleanza 
Europa Donna Parlamento, un or-
ganismo composto da un gruppo di 
Onorevoli uniti dal comune obiettivo 

di difendere i diritti delle pazienti con tumore del seno; 
ne fanno parte 26 Senatori e Deputati, sia uomini che 
donne e appartenenti a diversi schieramenti politici. 
L’Alleanza vuole facilitare il dialogo tra le Istituzioni e 
le pazienti attraverso l’ascolto delle esigenze e l’impe-
gno a tradurle in norme favorevoli. Per i prossimi anni 
sono state individuate tre aree d’intervento: il buon 
funzionamento delle Breast Unit, l’implementazio-
ne degli screening mammografici e il miglioramento 
dell’assistenza per le donne con tumore al seno me-
tastatico.
“Ringraziamo tutti i membri del Senato e della Ca-
mera per aver aderito al nostro progetto – afferma 
Rosanna D’Antona, Presidente di Europa Donna Ita-
lia -. È un’ottima dimostrazione che la lotta al cancro 
interessa tutti, a prescindere dal partito politico di ap-
partenenza. In particolare, nei prossimi anni ci impe-
gneremo nel potenziamento delle Breast Unit. In Italia 
attualmente sono 256 e risultano attive nell’80% del-
le strutture sanitarie di oncologia. Vanno implementa-
te, sia nel loro numero, sia nelle attività che svolgono 
a partire dai servizi di psiconcologia che sono fonda-
mentali ma ancora largamente insufficienti. Solo il 
30% delle Unit ha uno psico-oncologo dedicato alle 
pazienti dalla diagnosi alla cura. Tutte le donne an-
drebbero curate ed assistite solo in queste strutture 
sanitarie che garantiscono la multidisciplinarietà. Van-

no potenziate anche attraverso l’erogazione di ade-
guate risorse economiche, tecnologiche ed umane”.
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cipazione degli IRCCS oncologici, e che venga costan-
temente aggiornato. È fondamentale anche avere dei 
canali di informazione specifici e la partecipazione 
attiva dei medici, per evitare che la proposta di acce-
dere a un trial dipenda dalla buona volontà dello spe-
cialista, oppure dallo spirito di iniziativa della singola 
paziente.
3. Nuove cure: Devono essere agevolati l’accesso ai 
farmaci innovativi e a quelli con estensione di indica-
zione, non ancora disponibili nel nostro Paese.
Vanno inoltre accelerati i processi di approvazione dei 
farmaci da parte di AIFA, affinché siano prescrivibili più 
rapidamente rispetto a quanto accade ora.
4. Benessere di corpo e mente: All’interno delle Bre-
ast Unit è basilare poter contare per sé stesse e per 
la propria famiglia sul supporto dello psico-oncologo. 
Altrettanto basilare è la presenza di professionisti de-
dicati al benessere psico-fisico, come il nutrizionista, 
l’endocrinologo, il ginecologo, il fisiatra e chi si occupa 
di medicina integrata.
5. Invalidità civile: È prioritario accelerare l’iter di ac-
certamento dell’invalidità civile per le persone affette 
da patologie oncologiche al IV stadio, mentre per chi 
ha già un’invalidità per tumore al seno è necessario 
procedere a una revisione della pratica in caso di tu-
more al seno metastatico. Nelle commissioni di invali-
dità INPS va contemplato anche lo specialista in onco-
logia e i criteri di assegnazione dell’invalidità devono 
essere i medesimi in tutto il Paese.
[La campagna TSM 2023, promossa da Europa Donna 
Italia insieme a A.N.D.O.S., aBRCAdabra e Oltre il Nastro 
Rosa, con il supporto di AIOM e Senonetwork APS, ha ri-
cevuto il patrocinio del Ministero della Salute e di Pubbli-
cità Progresso. È stata creata e prodotta da Coo’ee Italia, 
pianificata e distribuita da Havas Media Italia: tutti questi 
partner hanno supportato Europa Donna Italia pro bono].

TSM 2023 a Volontà di Vivere
Un incontro di approfondimento con l'oncologa Marta 
Mion

In occasione della terza giornata nazionale promossa 
da Europa Donna Italia sul Tumore al Seno Metastati-
co, il 13 ottobre 2023 a Volontà di Vivere si è svolto, 
in sinergia con la rete EDI, un incontro di approfon-
dimento con la dottoressa Marta Mion, oncologa 

presso l’unità senologica di 
Cittadella-Camposampiero: 
Definizione e novità.
Già relatrice in altri incon-
tri associativi, la dottoressa 
Mion ha affrontato l'argo-
mento partendo dai dati 
delle diagnosi riscontrati in 
Italia per poi approdare agli 
stadi di malattia (compren-

sivi delle percentuali di sopravvivenza a 5 anni) e alle 
tipologie, significativi per comprendere il Tumore al 
seno metastatico, detto anche carcinoma IV stadio: 
tumore che dalla sua sede primaria si è diffuso in altre 
parti del corpo distanti attraverso le vie linfatiche e i 
vasi sanguigni.
Con grande chiarezza tramite un linguaggio sempli-
ce e concreto ha saputo trattare l'aspetto terapeuti-
co che, se da un lato necessita rigorosamente di un 
approccio multidisciplinare, dall'altro è in continua 
evoluzione di pari passo alla ricerca scientifica: nuo-
vi farmaci e nuove strategie, soprattutto a misura di 
paziente, perchè ogni malattia è diversa in base alla 
persona.
Inoltre ha sottolineato l’importanza della presa in cura 
della persona e non solo del paziente, quella presa in 
cura che considera il lato umano di chi si ammala, la 
sua qualità di vita e l'attenzione del suo equilibrio psi-
cologico, atteggiamento fondamentale proprio per la 
riuscita del percorso terapeutico.

In seguito con la dottoressa 
Nicoletta Sonino, si è parlato 
di quanto sia rilevante anche 
un corretto stile di vita come 
forma di prevenzione e di man-
tenimento durante e dopo le 
cure, ma anche più in generale 
per conservare e migliorare il 

proprio stato di salute. La saggezza di un comporta-
mento individuale responsabile apre la strada al con-
cetto di autoterapia: ad esempio, svolgere attività fisi-
ca regolare può avere un effetto molto positivo sulla 
funzionailità cardiovascolare; seguire una dieta sana e 
bilanciata può avere effetti positivi sui livelli di coleste-
rolo nel sangue o sulla pressione arteriosa. 
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tutela i guariti da ogni forma di discriminazione o di-
sparità di trattamento rispetto alle persone sane, al 
fine di assicurare che alla guarigione clinica della per-
sona corrisponda la possibilità di esercitare i propri di-
ritti in condizioni di eguaglianza rispetto al resto della 
popolazione” afferma Elisabetta Iannelli, segretario 
generale FAVO (Federazione delle associazioni di vo-
lontariato in oncologia). “Fatta la legge, siano presto 
emanati i decreti attuativi. L’attenzione si sposta sul 
Governo ed in particolare sui Ministeri della Salute, 
della Giustizia e del Lavoro, che in tempi brevi (60 gg 
dall’entrata in vigore della legge) dovranno dare at-
tuazione alla legge emanando i decreti che individue-
ranno specificatamente l’elenco delle patologie onco-
logiche da considerarsi guarite in termini inferiori ai 10 
o 5 anni previsti dalla legge. La Favo monitorerà l’at-
tuazione della legge e darà il proprio contributo con-
sulenziale alle istituzioni come previsto dalle norme.”
[…] Nei prossimi anni ci sarà da fare un lavoro di ce-
sello e di aggiornamento di pari passo con i progressi 
della medicina, ma le fondamenta di questo atto di ci-
viltà epocale sono state gettate. Basta discriminazioni 
nello stipulare un’assicurazione o nell’accendere un 
mutuo. Diritto all’oblio significa infatti il diritto di non 
dover dichiarare, in diversi contesti della vita, il fatto 
di aver incrociato il cancro nel corso della propria vita, 
il diritto di chiudere in una dolorosa parentesi quell’e-
sperienza, se si è ormai guariti dal tumore stesso. E 
questo può trasformarsi anche in un potente baluardo 
contro la temuta tossicità finanziaria alla quale spesso 
il tumore espone i pazienti e le loro famiglie.
[…] Una strada lunga, quella della legge sull’oblio on-
cologico, che ha attraversato diverse legislature, ma 
che è finalmente arrivata in porto. Un progetto forte-
mente promosso e sostenuto da FAVO (Federazione 
Associazioni di Volontariato Oncologico) con la richie-
sta formale, molti anni fa, alla Commissione Europea 
di occuparsi di una legge sull’oblio oncologico.
Il 16 febbraio 2022, il Parlamento Europeo ha emana-

notizie da...

FAVO
Aggiornamenti dalla Federazione italiana delle Associazioni 

di Volontariato in Oncologia

L’oblio oncologico da oggi è legge in Italia
di Favo

Roma, 5 dicembre 2023

La legge approvata oggi (”Disposizioni in materia 
di parità di trattamento, non discriminazione e 
garanzia del diritto all'oblio delle persone guari-
te da patologie oncologiche”, primi firmatari Maria 
Elena Boschi e Patrizia Marrocco) aveva ricevuto l’Ok 
della Camera il 3 agosto scorso. Oggi il Senato della 
Repubblica ha approvato in via definitiva il testo. E non 
poteva esserci modo migliore per chiudere l’anno in 
bellezza.
“Con l’approvazione definitiva della legge sull’oblio 
oncologico – ha affermato il presidente FAVO (Fede-
razione delle associazioni di volontariato in oncologia) 
Francesco De Lorenzo, finalmente vengono cancellati 
per legge lo stigma cancro = morte e lo stigma cancro 
= malattia incurabile e inguaribile, purtroppo ancora 
ben radicati nel comune sentire. I guariti dal cancro 
non saranno più discriminati nella vita sociale, profes-
sionale e familiare”. Prosegue De Lorenzo “La legge 
riconosce anche formalmente il ruolo ed il coinvolgi-
mento attivo delle associazioni di pazienti oncologici 
dalla promozione alla stesura della legge che attribui-
sce alle Reti associative e alle associazioni di secondo 
livello iscritte al RUNTS il ruolo centrale di consulen-
za nella fase attuativa della legge: è un passo molto 
importante, perché sono le Associazioni di pazienti e 
di volontariato il vero motore di questo cambiamento 
culturale.”
“La legge approvata dal Parlamento italiano è un mo-
dello da imitare anche per tutti gli altri Paesi europei 
poiché non si limita a garantire il diritto all’oblio, ma 
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to la risoluzione ‘Rafforzare l’Europa nella lotta contro 
il cancro’, che mira a promuovere la permanenza sul 
lavoro dei sopravvissuti al cancro, il loro reinserimento 
nelle attività sociali e nel mercato del lavoro e che in-
vita tutte le nazioni europee a garantire il diritto all’o-
blio 10 anni (adulti) e 5 anni (giovani under 18) dopo la 
fine dei trattamenti, entro il 2025.
L’Italia ha risposto. E per le persone guarite dal tumo-
re inizia oggi una nuova era.

XVIII Giornata del Malato Oncologico, Roma 
18-21 Maggio 2023
a cura di Daniela Toderini

La nostra Asso-
ciazione ha par-
tecipato anche 
quest’anno alla 
Giornata del 
Malato Oncolo-
gico indetta dal-
la FAVO, di cui 
facciamo parte, 

evento che si è svolto in un clima di celebrazione del 
ventennale della nascita di Federazione stessa.
Nel periodo in cui viviamo si può parlare di “epide-
mia del cancro” ma anche di notevole aumento delle 
guarigioni o di stabilizzazione per lunghissimi periodi 
della malattia oncologica, grazie alla ricerca e a tera-
pie sempre più performanti. Per questo non possia-
mo più parlare di “malattia incurabile” e, soprattutto, 
occorre considerare a come far ritornare a una vita 
professionale e relazionale soddisfacente la persona 
che ha affrontato un periodo di malattia ma che ne è 
uscita. Quindi le associazioni di malati, assieme alle 
società scientifiche e alle istituzioni devono mettere in 
programma il “miglioramento della qualità della vita”. 
Andrebbe posta maggiore attenzione ai programmi di 
riabilitazione per permettere all’ex paziente una vita 
attiva. Le neoplasie infatti rappresentano la causa 
principale del riconoscimento degli assegni di invalidi-
tà e delle pensioni di inabilità. La guarigione e la riabi-
litazione devono essere completate con interventi di 
carattere normativo togliendo le limitazioni all’acces-
so ai servizi bancari ed assicurativi. In questo ambito si 
iscrive il diritto all’oblio oncologico per cui chi è guarito 

non deve avere più limitazioni per ottenere un mutuo 
o un piano assicurativo. A questo proposito esiste in 
Italia un Piano Oncologico Nazionale, recentemen-
te rinnovato, che dovrebbe dettare obiettivi e azioni 
da intraprendere per affrontare i bisogni del paziente 
oncologico. Il Piano è stato finanziato con 10 milioni di 
euro all’anno fino al 2027.
Il problema è che a fronte di una “epidemia oncologica” 
le risorse sono sempre poche e, d’altro canto, le tera-
pie sempre molto costose. A ciò si aggiungono le note 
difficoltà del sistema sanitario pubblico che è l’unico a 
poter dare risposte unitarie ai bisogni del malato. So-
prattutto nel territorio la presa in carico del malato è 
sottopagata e spesso lasciata alla buona volontà degli 
operatori. Questo si aggiunge alla diminuzione dei sa-
nitari per diminuzione della popolazione giovane, per 
errata programmazione degli accessi all'Università e 
alle Specializzazioni, per errori politici come il blocco 
delle assunzioni che ha generato il fenomeno delle 
cooperative di medici e infermieri per coprire le caren-
ze con scadimento del livello di prestazione.
La difficoltà di accesso alle cure è più acuto per i pa-
zienti in aree periferiche rispetto alle città con centri 
oncologici in cui è più agevole l’accesso a screening 
o a percorsi assistenziali. Quindi andrebbe colmato il 
divario fra centro e periferia, magari con un controllo 
stretto delle prestazioni inappropriate più frequenti 
nelle città per medicina difensiva e, con l’implementa-
zione di prestazioni nel territorio periferico dove que-
ste sono carenti per i più vari motivi.
Il merito e la funzione delle Associazioni è quello di 
mettere in evidenza le cose che mancano per una 
adeguata presa in carico del paziente e farsi promotri-
ci, presso le adeguate sedi politiche, di una attenzio-
ne ai problemi che restano irrisolti. In questo ambito 
FAVO è importante perché può dare voce anche alle 
piccole associazioni che da sole non hanno abbastan-
za peso ed energie per presentare proposte e per far-
si ascoltare. 

FAVO: 15° Rapporto sulla 
condizione assistenziale 
dei malati oncologici
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FINE VITA
La discussione sull’aiuto medico a morire

Enrico Furlan, filosofo morale, direttore del Corso di perfezionamento in bioetica del Dipartimento di Medici-
na Molecolare dell'Università di Padova, tratta in questo articolo un tema tanto delicato quanto attuale: il fine 
vita. In ambito oncologico l'argomento non è estraneo a questo dibattito, tuttavia il dottor Furlan intende 
focalizzarsi sugli altissimi bisogni dei pazienti precari e la mancanza di veri supporti assistenziali per loro e 
le loro famiglie.

L’interesse rispetto alla que-
stione dell’aiuto medico a 
morire è da qualche anno 
particolarmente vivace in 
Italia, non solo tra gli “ad-
detti ai lavori” (filosofi e giu-
risti), ma anche tra la popo-
lazione. Vi sono senz’altro 
eventi specifici che hanno 
sollecitato tale interesse: si 

pensi ad esempio a storie che hanno profondamen-
te toccato l’opinione pubblica, come quelle di DJ Fabo 
(Fabiano Antoniani) e di altri nostri concittadini e con-
cittadine che si sono recati in Svizzera per accedere al 
suicidio assistito, ivi permesso da tempo; si rammenti 
poi il tentativo di organizzare un referendum sull’eu-
tanasia, con la raccolta di oltre un milione di firme 
nell’estate del 2021; si ricordi infine la storica senten-
za della Corte Costituzionale (la nr. 242 del 2019) che 
ha individuato una seppur circoscritta area di non pu-
nibilità dell’aiuto al suicidio.
Al di là di questi eventi pur significativi, c’è una ragio-
ne più profonda per cui il dibattito sull’aiuto medico a 
morire – e più in generale sulle questioni etiche di fine 
vita – ci tocca in maniera crescente: ciascuno di noi ha 
davanti agli occhi il fatto che la morte non è più quella 
di un tempo. Nel mondo premoderno la morte giun-
geva quasi sempre in modo improvviso, inatteso e ve-
loce; oggi, in particolare nei Paesi a più altro reddito, 
assistiamo a un doloroso prolungamento della fase 
finale, a causa del prevalere di malattie cronico-de-
generative. A fronte di queste traiettorie di malattia 

così sfinenti, sia per il malato sia per i suoi cari che gli 
prestano assistenza, la morte ci appare spesso come 
una benedizione da invocare. Per tale motivo, quan-
do sentiamo che una persona molto anziana è morta 
all’improvviso, senza soffrire, magari nel sonno, ci vie-
ne da esclamare: “Beato lui! Beata lei!”.
Un dettaglio che rivela in maniera icastica la distanza 
tra il modo in cui l’uomo premoderno si rapportava 
alla morte rispetto al nostro atteggiamento contem-
poraneo ci viene dalle Litaniae sanctorum (Litanie dei 
santi), una delle preghiere cristiane più antiche: ebbe-
ne, nella sezione intitolata Invocatio ad Christum, ac-
canto alle classiche invocazioni di essere liberati dal 
peccato oppure dalla peste, dalla fame e della guerra 
(A peste, fame et bello libera nos, Domine!), ne figura 
una che ai nostri orecchi suona del tutto sorprenden-
te: A subitanea et improvisa morte libera nos, Domine! 
(Liberaci, Signore, dalla morte improvvisa). Se la paura 
di un tempo era quella di morire all’improvviso, senza 
essere preparati e consapevoli, la paura di noi moder-
ni è del tutto opposta. La morte temuta di un tempo è 
divenuta la morte agognata di oggi. Di qui l’interesse 
per le questioni di fine vita e per il dibattito sull’eticità 
di eutanasia e suicidio medicalmente assistito.
Solitamente, tale dibattito si concentra sulle ragioni 
etico-filosofiche pro o contro tali pratiche (libertà vs. 
sacralità della vita), e sull’impatto che una loro in-
troduzione potrebbe avere sull’immagine stessa dei 
professionisti della salute o sul rapporto medico-pa-
ziente. Tali ragioni sono sinteticamente riassunte, ad 
esempio, nel parere del Comitato Nazionale per la 
Bioetica, Riflessioni bioetiche sul suicidio medi-
calmente assistito1  a cui rimando. Si riflette invece 
meno sulle condizioni concrete in cui sorgono le do-
mande di essere aiutati a morire. È proprio su queste 

Spunti per un dibattito meno astratto
di Enrico Furlan
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ultime che mi sembra importante richiamare l’atten-
zione, per evitare di limitarsi a un dibattito di principio, 
senz’altro intellettualmente stimolante ma dimentico 
dalla realtà concreta.
Va notato innanzitutto che l’impressionante prolun-
gamento della vita media si è accompagnato a un 
progressivo aumento degli anni vissuti in condizio-
ni di salute precarie (10 in media), ossia segnati da 
pluripatologie, fragilità e disabilità. Le persone in tale 
situazione hanno altissimi bisogni assistenziali, ma 
vengono presi in carico da sistemi sanitari pensati per 
l’acuzie, piuttosto che per accompagnare pazienti con 
patologie neuro-degenerative o incurabili. Ciò spiega 
il paradosso di una medicina ipertecnologica che sci-
vola spesso nell’ostinazione irragionevole – special-
mente nelle situazioni di fine vita – ma non è in grado 
di soddisfare i bisogni complessi di questi malati, di 
fornire loro cure palliative dignitose e di supportare le 
famiglie su cui grava una gestione molto onerosa. Si 
tratta peraltro di bisogni destinati a crescere, a causa 
del progressivo invecchiamento della popolazione e 
dell’aumento dei cittadini che vivono soli (si prevede 
che nel 2040 i nuclei familiari costituiti da una sola 
persona arriveranno al 40%).
Non aiuta poi il fatto che il prolungamento della fase 
finale avviene in un contesto socio-culturale segnato 
da quella che storici e sociologi chiamano “negazione 
della morte”, la quale a sua volta ha come esito l’inca-
pacità di accompagnare le persone nella fase finale in 
un contesto familiare, lasciando quindi campo libero a 
una gestione meramente igienico-sanitaria di un mo-
mento della vita potenzialmente molto significativo.
A ciò si aggiunga la conclamata crisi dei sistemi so-
ciosanitari, l’ormai cronica mancanza di personale, 
l’insufficiente disponibilità di servizi di cure palliative 
rispetto ai bisogni e la poca preparazione rispetto 
alla decodifica del “desiderio di morire”, non di rado 
espresso da pazienti particolarmente fragili, ma che 
nella maggior parte dei casi non coincide con la richie-
sta di eutanasia o suicidio assistito.
Inoltre, va rilevata la scarsa conoscenza e applicazio-
ne – sia da parte dei cittadini, sia dei professionisti del-
la salute – degli strumenti messi a disposizione dalla 
legge per far valere la propria personalità nella fase 
finale della vita e per accompagnare con dignità i pa-
zienti fragili. Penso soprattutto alla legge 219/2017, 

che ha istituito il cosiddetto testamento biologico 
(tecnicamente le DAT, Disposizioni Anticipate di Trat-
tamento), la figura del fiduciario, la pianificazione con-
divisa delle cure, e ha ribadito l’essenziale importanza 
delle cure palliative, tra cui rientra anche la sedazione 
palliativa in fase terminale.
Infine, ma non per importanza, va rilevata l’insufficien-
te diffusione e preparazione dei Comitati etici per la 
pratica clinica, ossia gli organismi che – in base alla 
succitata sentenza della Corte Costituzionale nr. 242 
del 2019 – dovrebbero prendere in carico le richieste 
di suicidio medicalmente assistito per vagliarle e pro-
teggere le persone fragili. La preoccupazione della 
Corte infatti – proprio nel momento in cui riconosce 
in alcuni casi la non punibilità dell’aiuto al suicidio – è 
di non cadere nel paradosso che le persone avanzino 
questa domanda di aiuto a morire non per intima e 
meditata convinzione, ma perché non adeguatamen-
te supportare nei loro bisogni collegati alla malattia e 
alla fase terminale.
Tutti questi fattori presi assieme dovrebbero indurci 
ad avviare innanzitutto un ampio sforzo congiunto di 
ripensamento del modo in cui ci prendiamo cura dei 
pazienti nella fase finale della vita e di rafforzamento 
dei servizi a supporto delle loro famiglie e dei caregi-
ver. Spinge in questa direzione, ad esempio, il recente 
parere del Comitato Nazionale per la Bioetica sul-
le cure palliative2. Solo se prima saremo in grado di 
aiutare a vivere con dignità le persone in situazione di 
malattia grave e terminale (anche grazie al prezioso 
supporto delle Associazioni di volontariato), potremo 
svolgere un dibattito non astratto sull’eventuale aiuto 
medico a morire.

1. Comitato Nazionale per la Bioetica (18 luglio 2019), Riflessioni 
bioetiche sul suicidio medicalmente assistito.
2. Comitato Nazionale per la Bioetica (14 dicembre 2023), Cure 
palliative.

E. Furlan (2023), 
“Per un dibattito più critico 
sull’aiuto medico a morire. Una 
prospettiva etico-clinica”, Rivista 
Italiana di Cure Palliative, 25(3), 
pp. 154-160. 
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NOVITÀ A VOLONTÀ DI VIVERE
Rinnovamenti in associazione

È on line il nuovo sito di Volontà di Vivere!
di Lucia Conca

Il medico ti ascolta
Nuovo servizio con la dottoressa Sonino

Ritorna in associazione lo spazio dedicato in cui un 
medico si mette a disposizione per aiutare la persona 
nel suo cammino terapeutico.
A gestirlo sarà la dottoressa Nicoletta Sonino, en-
docrinologa, che aiuterà le persone a riconsiderare 
il proprio stile di vita e ad avere chiarimenti su dubbi e 
quesiti relativi alla salute.
Nel presentare il servizio la dottoressa sottolinea 
l’importanza dell’autoterapia, intesa come ciò che una 
persona può fare con il proprio comportamento per 
conservare o migliorare il proprio stato di salute. Ad 
esempio, svolgere una attività fisica regolare può ave-
re un effetto molto positivo sulla funzionalità cardio-
vascolare, così come seguire una dieta sana e bilan-
ciata può avere effetti positivi sui livelli di colesterolo 
nel sangue o sulla pressione arteriosa.

Al tempo stesso la dottoressa Sonino considera che 
per una promozione della salute ottimale i pazien-
ti devono abbandonare il tradizionale ruolo di utenti 
passivi e diventare produttori attivi di salute in colla-
borazione con il personale sanitario, impegnandosi 
a mettere in atto stili di vita che richiedono sforzo e 
perseveranza.
La dottoressa sottolinea inoltre l’importanza di un ap-
proccio psicosomatico alla persona malata che sap-
pia collegare anche gli aspetti psicologici e i fattori di 
stress, e consideri la qualità della vita.
L’incontro si inserisce nel percorso di riabilitazione psi-
cofisica del paziente nella nostra Associazione e non 
sostituisce visite o consulenze specialistiche.

Per informazioni contattare la Segreteria (049 
8025069 – associazione@volontadivivere.org)

Ci siamo “rifatti il look” e adesso siamo in Rete con una 
nuova veste grafica, contenuti aggiornati e accessi-
bili da pc, smartphone e tablet.
Il nuovo sito vuole essere uno strumento di informa-
zione sempre più aggiornato per tutte le persone che 
vogliono conoscere la nostra associazione in modo 
facile, chiaro e veloce.
Il sito racconta la storia di Volontà di Vivere, dedica 
uno spazio importante alla presentazione dei servizi 
attivi per i pazienti oncologici e i loro familiari e mostra 
i progetti che stiamo realizzando.
In home compaiono in evidenza e costantemente ag-
giornate le notizie relative alle iniziative in corso.
E poi ancora, a disposizione degli utenti, ci sono tanti 
nuovi contenuti, a partire dagli oltre 30 articoli di ap-
profondimento, relativi a incontri e convegni organiz-
zati negli ultimi anni da Volontà di Vivere.
Uno spazio è riservato anche al notiziario associa-
tivo, pubblicazione che si può scaricare in versione 
digitale dall’ultimo numero a quelli precedenti.

È importante essere online oggi più che mai ed è al-
trettanto necessario esserlo con efficacia e funziona-
lità. Il sito rappresenta il biglietto da visita completo, 
per entrare in contatto con gli utenti e dare più in-
formazioni con un semplice clic. Il nostro principale 
obiettivo è naturalmente raggiungere chi potrebbe 
avere bisogno del nostro supporto e dare l’opportu-
nità all’utente digitale di trovare la sua occasione per 
incontrarci.
Le immagini a fianco proposte rappresentano le 
schermate più significative e le modalità facili per ac-
cedere ai nostri contenuti migliori.

Buona navigazione!
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Inquadra il QR Code

Visita il nostro sito
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idee e progetti

La diagnosi di tumore, il per-
corso terapeutico e le conse-
guenze delle cure stesse com-
portano uno sconvolgimento 
emotivo nella persona, che 
viene a trovarsi in uno stato di 
vulnerabilità fisico e psicologico 

che è importante intercettare e trattare. 
Il progetto “Mani che curano – riabilitazione e crea-
tività inclusiva per pazienti oncologici”, finanziato 
dall’8xmille della Chiesa Valdese nasce per suppor-
tare i pazienti oncologici durante il loro percorso di ri-
abilitazione psicofisica e allo stesso tempo mette in 
relazione in un’ottica di inclusività due livelli diversi di 
fragilità: valorizzare la creatività sartoriale di studenti 
con bisogni educativi speciali e non di un istituto pro-
fessionale per la moda a servizio delle donne che af-
frontano un percorso oncologico.
Con il progetto l’associazione sviluppa un sistema in-
tegrato di presa in carico e di cura dei pazienti onco-
logici per il benessere della persona, che si articola in: 
assistenza psicologica individuale e/o di gruppo, atti-
vità di riabilitazione fisica individuale e personalizzata 
mediante fisioterapia, attività riabilitativa di gruppo 
tramite ginnastica dolce e yoga che nel periodo pri-
maverile potrà anche essere all’aperto.
Ma la particolarità di “Mani che curano” è il coinvol-
gimento dell’Istituto Professionale “E.U. Ruzza”, 
ed in particolare degli studenti con bisogni educativi 
speciali e non, dell’indirizzo moda. Saranno infatti i ra-
gazzi – coordinati dalle docenti di riferimento – a pro-
gettare e realizzare copricapi specifici a destinati 
alle donne che affrontano la delicata condizione della 
perdita dei capelli conseguente alla chemioterapia. 
La cura dell’aspetto estetico, infatti, gioca un ruolo 
importante nella riabilitazione delle donne che nel 
percorso oncologico subiscono evidenti cambiamen-
ti corporei e conseguenti ferite psicologiche, perché 

PROGETTI IN CORSO
Presentazione nuovi progetti

Mani che curano
Riabilitazione e creatività inclusiva per pazienti 
oncologici

permette loro di sentirsi a proprio agio migliorandone 
così la propria autostima e qualità di vita.
Grazie al progetto, la temporanea disabilità dovuta 
alla malattia delle nostre utenti incontra la fragilità 
degli studenti coinvolti in un’azione che porta loro gra-
tificazione e li rende protagonisti del benessere altrui.
Facciamo nostre le parole di una delle docenti che ha 
assistito alla presentazione del progetto per definire 
al meglio quest’azione dell'iniziativa: una stoffa che 
diventa sentimento.

Lo sguardo esplorATTIVO
Reti di benessere nella vulnerabilità

Ci sono forme di povertà invisibili, dovute ad aspetti 
di carattere economico, sociale e sanitario, persone 
che soffrono di malattie croniche che non permettono 
un’adeguata qualità di vita e famiglie che hanno biso-
gno di supporto.

Il progetto Lo sguardo esplorATTIVO - Reti di be-
nessere nella vulnerabilità nasce per promuovere 
azioni di contrasto alla povertà sanitaria, supporto a 
famiglie fragili e persone vulnerabili con particolare 
attenzione al dolore cronico.
Associazione capofila è AISF – Associazione Italiana 
Sindrome Fibromialgica, che realizza il progetto grazie 
al finanziamento della Regione del Veneto con fondi 
statali del Ministero del lavoro e delle politiche sociali.
Volontà di Vivere collabora in partenariato, insieme ad 
altre realtà del territorio.
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Nella seconda parte del 2023 si sono concluse le at-
tività previste per CON.CURA, Percorsi di sostegno 
per chi si prende cura, il progetto finanziato dalla 
Regione del Veneto con fondi statali del Ministero del 
lavoro e delle politiche sociali in cui Volontà di Vivere, 
insieme alle associazioni partner ha organizzato una 
serie di iniziative a sostegno del caregiver di pazienti 
oncologici
A settembre si è svolta la seconda parte di Caregi-
ver – protagonisti di cura, corso per la formazione 
e l’accompagnamento di chi si prende cura gestito 
da Volontà di Vivere in collaborazione con Valentina 
Penello Onlus.

Grazie alla preziosa conduzio-
ne di Elena Licci Tidei, mindful 
emotional coach, e Germano 
Bertin, giornalista e formato-
re, si è costruito gradualmente 
un gruppo forte e coeso tra chi 
si è trovato nel ruolo di cura di 
persone ammalate, uno spazio 

sicuro che ha permesso di accogliere ciascuna soffe-
renza nelle sue diverse sfumature e di favorire nuove 
consapevolezze rispetto alle competenze umane e 
tecniche nei caregivers presenti.
Per finire tra settembre e ottobre si è tenuto con 5 in-
contri, il Corso di Formazione per volontari in ambi-
to oncologico, dedicato a quanti vogliano affiancare, 
accogliere e supportare nell’approccio alla malattia 
pazienti oncologici e familiari presso lo IOV – Istituto 
Oncologico Veneto, di Castelfranco Veneto.
L’obiettivo era quello di consentire a chi vuole entrare 
in questo segmento di solidarietà di farlo con tutte le 
carte in regola e l’iniziativa ha avuto una bella risposta 
dal territorio, con una nutrita partecipazione.
Per il corso di formazione è stata fondamentale la 
fattiva collaborazione tra Volontà di Vivere, l’Istitu-
to Oncologico Veneto e Lilt di Treviso; relatori del 
corso sono stati i Direttori di Dipartimento e direttori e 

idee e progetti

PROGETTI CONCLUSI
Riepilogo fase conclusiva e dati

coordinatori delle Unità Operative dello IOV, affianca-
ti dalle testimonianze dei volontari delle associazioni 
che operano in ambito oncologico, come Avo Pado-
va e Ceav. Dopo questo primo step formativo l’orga-
nizzazione della presenza in ospedale sarà gestita di 
concerto tra IOV e Lilt Treviso, con la collaborazione 
della delegazione di Castelfranco.
Il progetto CON.CURA è stato realizzato all’interno 
della Rete Utenti per caso, in partenariato con le se-
guenti associazioni: Fiori di Cactus, Altre Parole, Avo 
Padova, Ceav, Lilt Treviso e in collaborazione
 con Valentina Penello Onlus.
Enti sostenitori per la divulgazione del progetto sono: 
Comune di Padova, Comune di Cittadella, Comune di 
Camposampiero, Azienda Ospedaliera Padova, Ulss 6 
Euganea, IOV - Istituto Oncologico Veneto, CSV Pado-
va e Rovigo, CSV Belluno Treviso, Lilt Padova.
Enti patrocinatori del corso di formazione a Castel-
franco sono: Ulss 2 Marca Trevigiana e i comuni di 
Castelfranco Veneto, Loria, Resana, Riese Pio X, Ve-
delago.

CON. CURA
Ultime azioni del progetto

VIVO
Il rendiconto di chiusura

Il progetto VI.VO – Volontariato e innovazione vicino 
al paziente oncologico, finanziato dall’Otto per mille 
della Chiesa Valdese ha sostenuto: 40 utenti (di cui 
18 nuovi accessi) per supporto psicologico (164 
ore); 51 utenti (di cui 28 nuovi accessi) per la fisiote-
rapia individuale personalizza (540 ore); 40 utenti 
(di cui 15 nuovi accessi) per yoga, ginnastica dolce e 
mindfulness (57 ore) in presenza e su piattaforma di-
gitale; 2.160 studenti informati sulla prevenzione in 
ambito oncologico in 22 incontri ospitati dalle scuole 
superiori di Padova e Abano Terme.



Tumore ovarico: verso la diagnosi precoce 
con il pap test

Diffusione delle metastasi: finanziamenti 
europei per un progetto dell’Università di 
Padova

LE BUONE NOTIZIE
a cura di Madina Fabretto e Lucia Conca

26

news in oncologia

Tumore al seno metastatico – L’AIFA approva la 
rimborsabilità di un nuovo farmaco

Tumore al pancreas: scoperto un nuovo ber-
saglio terapeutico

Questa buona notizia è rivolta alle pazienti con tumore 
al seno metastatico Her2 low (bassa espressione della 
proteina Her2). Uno studio pubblicato sul “New England 
Journal of Medicine” dimostra che la combinazione tra un 
anticorpo monoclonale ed un farmaco “coniugato” miglio-
ra sensibilmente la sopravvivenza, riducendo del 36% il 
rischio di morte. Per questa ragione l'Agenzia Italiana del 
Farmaco (Aifa) ha approvato la rimborsabilità del trastu-
zumab-deruxtecan come monoterapia per il trattamento 
di pazienti che hanno ricevuto precedente chemioterapia 
o che hanno sviluppato recidiva della malattia durante o 
entro 6 mesi dal completamento della chemioterapia adiu-
vante. Il trastuzumab-deruxtecan appartiene alla catego-
ria degli anticorpi coniugati, farmaci composti da un an-
ticorpo in grado di riconoscere il recettore, a cui vengono 
coniugate molecole di chemioterapico, consentendo così di 
colpire selettivamente le cellule tumorali e di risparmiare 
quelle sane. In Italia le persone che vivono con la malattia 
metastatica sono circa 52mila.

Secondo i risultati di una ricerca condotta da Humanitas, 
pubblicati sulla rivista “Science Translational Medicine”, è 
possibile identificare la presenza di alterazioni mole-
colari specifiche del tumore ovarico con anni di anticipo 
rispetto alle prime manifestazioni della malattia, grazie 
all’analisi del Dna nei tamponi usati per il Pap test, il co-
mune esame di screening dei tumori del collo dell’utero. 
Si tratta di una scoperta destinata a modificare profonda-
mente l’approccio al tumore ovarico, i cui sintomi si mani-
festano tardivamente, perché la diagnosi precoce si riflette 
direttamente sulla possibilità di cura. Basti pensare che la 
sopravvivenza passa, a cinque anni dalla diagnosi, da ap-
pena il 30% per i tumori diagnosticati al III stadio a oltre il 
90% per i tumori identificati al I stadio, quando la malattia 
è ancora nella fase iniziale. La ricerca è stata condotta in 
maniera retrospettiva a partire dai tamponi di Pap test di 
113 pazienti, raccolti e analizzati in collaborazione con nu-
merosi centri su tutto il territorio italiano.

Lo studio del complesso processo che provoca la diffu-
sione di metastasi fa un passo avanti. E ne farà ancora di 
più grazie al finanziamento di 150mila euro concesso dal 
Consiglio europeo della Ricerca a Elisa Cimetta, docente 
del dipartimento di Ingegneria industriale dell’Università di 
Padova, per il progetto Arachnid, ovvero Automated can-
ceR-on-A-CHip orgaN-specific metastatIc spreaD. La sov-
venzione fa parte di 102 finanziamenti assegnati alle 'Pro-
ve di fattibilità', ossia per accompagnare il passaggio dalle 
prime fasi di una ricerca alla commercializzazione. Dodici 
sono andati a ricercatori di centri di ricerca italiani, tra cui 
uno anche all’ateneo patavino. "Arachnid" è una piatta-
forma multi-organo su chip, unica, automatizzata e ad 
alto rendimento, concepita intorno al complesso processo 
di diffusione metastatica del cancro, che si propone, attra-
verso un approccio innovativo, di accelerare la ricerca, ri-
durre i costi e contribuire allo sviluppo di trattamenti 
antitumorali più efficaci.

Da Verona arrivano nuove speranze per i pazienti affetti 
da cancro del pancreas: il gruppo di ricerca dell’università 
scaligera, diretto dal docente di oncologia medica Davide 
Melisi, ha scoperto un nuovo bersaglio terapeutico. La ri-
cerca, pubblicata sul primo numero del 2024 della rivista 
“Cancer Research”, apre nuove frontiere per la cura della 
malattia in fase avanzata, per la quale attualmente non 
esistono trattamenti a bersaglio molecolare o immunote-
rapici, oltre alla chemioterapia. La molecola individuata è 
l'autotaxina, un enzima considerato un possibile fattore 
di resistenza delle cellule del cancro al pancreas ai tratta-
menti chemioterapici, che ne limita gli effetti. Contro l’au-
totaxina è stata avviata una sperimentazione clinica; un 
nuovo inibitore viene somministrato insieme alla chemio-
terapia nei pazienti affetti da malattia in stadio avanzato. A 
breve si avranno i risultati preliminari di tossicità e attività 
di questa nuova combinazione terapeutica.
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da leggere

ACCABADORA
di Michela Murgia (2009)

Ivana Simeonato

Lucia Conca

CAMMINA, VIVI, AMATI
di Serena Banzato (2024)

Maria è un “fillus de anima”, una bambina generata 
due volte, dalla povertà di una donna e dalla sterilità di 
un’altra, che a sei anni viene presa in casa da Bonaria 
Urrai. Per la bambina, Tzia Bonaria è la sarta del paese 
ma per tutti è l’accabadora, cioè colei che finisce (aca-
bar, dallo spagnolo) e che aiuta il destino a compiersi, 
l’ultima madre come lei stessa si definisce.
Il libro descrive la società degli anni '50, calata nella 
realtà di un piccolo paese della Sardegna, con le tra-
dizioni del mondo contadino, le relazioni delle piccole 
comunità; in questo contesto pone il lettore a con-
fronto con un tema attualissimo e controverso – al 
momento dell’uscita nel 2009, così come adesso – 
che è quello dell’eutanasia.
Nel racconto, che si presta ad una lettura veloce e 
intensa, Michela Murgia affascina con una scrittura 
semplice, uno stile asciutto, efficace e coinvolgente 
che descrive con accuratezza i personaggi e le tema-
tiche a loro collegate.
“Accabadora” porta a riflettere su tanti temi, oltre a 
quello principale del fine vita, come la genitorialità, il 
lutto, la dignità, la redenzione; inoltre fa considerare su 
quanto possa essere sottile la linea che divide il giusto 
dallo sbagliato e quanto le cose possano essere di-
verse da come appaiono, come recita l’ammonimento 
di Tzia Bonaria a Maria “Non dire mai di quest’acqua 
io non ne bevo. Potresti trovarti nella tinozza senza 
manco sapere come ci sei entrata”.
Il libro – tra le prime opere di Michela Murgia, manca-
ta nel 2023 a soli 51 anni - si è aggiudicato il Premio 
Campiello nel 2010.

Laureata in psicologia, Serena è una maratoneta e 
triathleta appassionata di sport e della vita con una 
incredibile storia di rinascita da raccontare.
Nell'estate 2018 decide di affrontare il "cammino" di 
Santiago de Compostela con un’amica. Per qualche 
giorno percorrono una cinquantina di chilometri per 
volta, ma una sera si accorge di avere una vescica su 
un tallone che sembra normalità per la circostanza. 
Tuttavia la notte peggiora e mancano 100 chilometri 
a Santiago. La mattina il dolore si propaga su tutto il 
corpo tanto da costringerla a rivolgersi all’ospedale di 
Lugo, in Galizia, dove viene sottoposta a molti esami, 
mentre le sue condizioni stanno precipitando. 
«È stata l'intuizione di un'infermiera a salvarmi - rac-
conta - Ha insistito che mi facessero una risonanza 
magnetica. Il verdetto è stato di fascite necrotizzan-
te»: batterio mangiacarne, un'infezione violenta dei 
tessuti molli. La devono operare d'urgenza, l'ipotesi 
più ottimistica è l’amputazione della gamba sinistra 
sopra il ginocchio. «Prima dell'anestesia ho detto ai 
medici che non potevo morire perché avevo un bam-
bino di tre anni che aveva bisogno di me».
L'intervento riesce, asportano tutta la parte infettata, 
riescono addirittura a salvarle la gamba. È solo l'inizio, 
non è finita. In un anno Serena Banzato verrà operata 
tredici volte. «Appena ho cominciato a sentirmi un po' 
meglio, ho deciso di riprendere a fare sport.
Il dolore ancora persiste ma la tenacia di Serena è più 
forte che mai!.
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Grazie ai Comuni di Due 
Carrare e Battaglia Terme 
che hanno voluto dedicare 
alla nostra Anna Donegà la 
terza edizione della Remada in Rosa, iniziativa di sensibi-
lizzazione alla prevenzione del tumore al seno, e grazie a 

A tutti quelli che hanno dato offerte

A chi ci ha destinato il cinque per mille
A tutti quelli che anche nelle dichiarazioni dei redditi del 
2022 hanno indicato Volontà di Vivere come beneficiaria del 
5 per mille; si tratta di una fiducia che viene costantemente 
dimostrata, per la quale ringraziamo immensamente.

ringraziamenti

Grazie a...
I gesti di generosità – piccoli e grandi che siano – sono di fondamentale importanza per un’associazione come la nostra, 
che riesce a garantire ai suoi assistiti la quantità e la qualità dei propri servizi grazie all’autofinanziamento. Per questo 
dedichiamo uno spazio all’interno del nostro notiziario a quanti sostengono concretamente il nostro impegno a fianco 
dei malati oncologici. 

Ad Erika de Paolis

A chi ha donato 
in occasione della 
“Remada in rosa”

Al Libraccio per l’iniziativa “Pacchetti di 
Natale” e a chi ha donato

Vi segnaliamo che in base all’Art.13 del D.L. 460/97 è possibile detrarre nella dichiarazione dei redditi le 
offerte ricevute tramite conto corrente postale o bonifico bancario. Per tali donazioni vi raccomandiamo di 
indicare nella causale anche il codice fiscale di chi dona.
Vi comunichiamo infine che non è invece possibile detrarre i versamenti effettuati in contanti.

Ad utenti e simpatizzanti che hanno contribuito nel corso 
dell'anno passato a mantenere attivi i servizi dell’associa-
zione. E a chi ci ha sostenuti nelle raccolte fondi.
In particolare ringraziamo per la loro generosità quanti 
hanno partecipato al pranzo sociale del 3 dicembre 2023.

In occasione della sua laurea 
magistrale in psicologia clinico 
dinamica, Erika ha condiviso con 
parenti e amici un grande gesto di 
generosità: supportare il servizio 
di sostegno psicologico che Volontà di Vivere mette a di-
sposizione per le donne operate al seno. Lo ha fatto desti-
nando quanto previsto per le bomboniere all’associazione 
che prosegue il suo impegno a fianco dei malati oncologici.
Ad Erika che ha concluso il suo percorso universitario van-
no le nostre congratulazioni e un grazie di cuore per aver 
saputo trasformare la gioia di un traguardo in concreta so-
lidarietà.

Grazie al Libraccio, ed in particolare ad Elisa Stancanelli, 
per averci coinvolto nell’iniziativa “pacchetti di Natale” e 
per la disponibilità e l’accoglienza che ci hanno riservato 
tutti i collaboratori all’interno del punto vendita di via Al-
tinate. 
Grazie a tutti i volontari che hanno condiviso questo servi-
zio donando il proprio tempo e la propria disponibilità per 
solidarietà: volontari già attivi in associazione e alcuni loro 
familiari; utenti di Volontà di Vivere; nuovi volontari cono-
sciuti per questa splendida occasione!
Il nostro grazie di cuore infine va a tutti i clienti del Libraccio 
per il concreto sostegno, l’ascolto e l’empatia ricevuti.

Alla Commercialista Barbara Cantoni e 
all'avvocato Anna Pavan
Grazie a Barbara Cantoni e ad Anna Pavan per la grande 
professionalità e dedizione con cui seguono l’associazione 
nel settore di loro competenza. L’assistenza che fornisco-
no, Barbara per la parte contabile e Anna per gli aspetti le-
gali, è davvero preziosa e non possiamo che esserne grati. 
Anche il supporto attraverso le proprie abilità specialistiche 
rappresenta un atto di grande solidarietà. 
Grazie di cuore.

Maria Antonietta Auditore per l’organizzazione.
I fondi raccolti nel corso della mattinata – che ha visto una 
bella e generosa risposta dalla cittadinanza – hanno sup-
portato la messa in scena dell’happening teatrale nato dal 
Progetto “Le parole per dirlo”, avviato in associazione da 
Anna. In occasione dello spettacolo, il pubblico presente 
ha continuato a supportare Volontà di Vivere con generose 
donazioni. Grazie!
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ringraziamenti

Per il sostegno costante.

Per l’approvazione del contributo al nuovo progetto 
Mani che curano, Riabilitazione e creatività inclusiva per 

pazienti oncologici

Grazie ai nostri sostenitori istituzionali

Alla Chiesa Valdese

Al Centro Servizi Volontariato di Padova e Rovigo

Ogni vostro gesto di generosità ci aiuta a portare avanti 
i servizi a sostegno dei pazienti oncologici 

e dei loro familiari

Per il sostegno costante alle attività di riabilitazione per le 
donne colpite dal tumore al seno.

A Susan G. Komen
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contatti e servizi

Accoglienza Servizio di psicologia
Nel percorso dell’esperienza oncologica il paziente deve 
fare i conti con le sofferenze del corpo e con quelle dell’a-
nima. Se le prime vengono trattate con terapie predispo-
ste dai protocolli medici, anche le seconde devono essere 
seguite, in particolare per quel che riguarda la dimensione 
della comunicazione, degli affetti e delle paure di ciascuno. 
Per questo, sono previsti per i pazienti oncologici e per i 
loro familiari percorsi di psicoterapia individuale, gruppi 
di sostegno (Auto Mutuo Aiuto) e seminari di psicologia 
aperti a tutti.

Incontri a tema
Sono molti gli argomenti affrontati negli incontri a tema 
organizzati periodicamente per approfondire temi legati 
al benessere psicofisico delle persone che hanno incontra-
to la malattia oncologica. Dall’educazione alimentare alle 
discipline olistiche, dagli approfondimenti medici a quelli 
relativi alla pratica sportiva. Oltre a ciò, si lascia spazio ad 
argomenti che "incrociano" il percorso di malattia dal punto 
di vista strettamente pratico, come le questioni relative alle 
tutele in ambito lavorativo.  

L’Accoglienza è il fulcro del programma riabilitativo, l’occa-
sione che stimola le persone a cogliere le tante opportunità 
che la vita può offrire. Per accedere ai servizi dell’associa-
zione è necessario fare un colloquio di prima accoglienza, 
da fissare previo appuntamento telefonico, con una delle 
nostre volontarie preposte e preparate per il primo incon-
tro.

RESTA IN CONTATTO
per essere aggiornato sulle nostre attività

Ascolto
La disponibilità all’a-
scolto caratterizza da 
sempre l’associazione. 
Per questo è previsto un 
numero dedicato (377 
3055432), disponibile 
anche nei giorni di chiusura della sede, al fine di supportate 
pazienti e familiari nella gestione della malattia.
Alcune volontarie incontrano allo IOV di Padova e all'A-
zienda Ospedaliera le donne neo operate; con discrezione 
rispondono a domande e dubbi, consegnano materiale in-
formativo e supportano i familiari.

DA NOI PUOI TROVARE
I servizi di Volontà di Vivere

Diverse sono le attività che organizziamo in sede e dal 2020 anche on line. Per rimanere in contatto con 
noi e per ricevere news e aggiornamenti ti consigliamo di iscriverti via mail o segnalarci il tuo interesse 
tramite i nostri profili social media. È importante per noi riuscire a raggiungere più persone possibili per 
offrire il nostro sostegno e la nostra presenza e per accompagnare con diverse opportunità coloro che 
stanno attraversando un percorso oncologico sia in prima persona che come familiare.

Sito: www.volontadivivere.org  
E-mail: associazione@volontadivivere.org
Facebook e X: Volontà di Vivere 
Instagram: volontadivivere
Linkedin: Associazione Volontà di Vivere 
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Il servizio di fisioterapia di Vo-
lontà di Vivere è rivolto a tutti i 
pazienti oncologici donne e uo-
mini che hanno subìto un inter-
vento chirurgico.
Vengono effettuate sedute di 
linfodrenaggio con il metodo 
Belgrado per il problema del 
linfedema e interventi di fisio-

terapia mirati a prevenire aderenze sul sito di intervento, 
a rimuovere deficit motori dell’arto superiore o inferiore 
coinvolti, le rigidità della spalla e, su indicazione dello spe-
cialista, al trattamento degli esiti cicatriziali. 
Si propongono inoltre sedute di ginnastica attiva assistita 
con rieducazione posturale, da fare con appositi ausili pre-
senti in associazione (palle fitness, bande elastiche)

Servizio di linfodrenaggio manuale

contatti e servizi

Ginnastica dolce
La ginnastica di gruppo è un servizio dedicato alle per-
sone neo-operate e a coloro che si trovano in difficoltà nel 
normale decorso di recupero della motilità e della fun-
zionalità del braccio. È utile per rimuovere subito i blocchi 
causati dagli interventi che, se trascurati, fanno assumere 
posture sbagliate. 

Yoga
Lo Yoga è un'ottima tecnica di rilassamento perché ri-
muove le tensioni che si sono accumulate in diverse parti 
dell’organismo e che possono avere origine fisica o menta-
le. La loro rimozione produce una rigenerazione organica e 
uno stato di benessere.

Servizio di prestito parrucche
Diamo in prestito gratuitamente le parrucche a chi ne aves-
se bisogno. Se sei interessata chiamaci e fissa un appunta-
mento telefonico, così sarai certa di trovare una volontaria 
disponibile che possa seguirti al meglio.

Prevenzione
Il Progetto Martina è un’iniziativa di informazione alla 
prevenzione dei tumori giovanili con incontri nelle scuole 
superiori di Padova e Abano Terme, grazie alla collabora-
zione di medici volontari specialisti e specializzandi delle 
cliniche universitarie di Padova. 
Si organizzano, inoltre, seminari, convegni e incontri a 
tema medico-psicologico.

Formazione volontari

Ogni utente ha il diritto di usufruire dei servizi attivi 
dell'associazione, tuttavia ha il dovere di rispettare 
l'impegno preso perchè:
• tutti i professionisti hanno un costo;
• ogni appuntamento saltato allunga l'attesa per chi 
ne ha bisogno.
Chiediamo di avvisare quanto prima in caso di disdet-
ta, per dare la possibilità ad un altro utente di usufru-
ire del servizio stesso.

L’associazione si occupa della formazione permanente dei 
volontari già operativi e di quelli nuovi.
Ad occuparsi dei corsi sono le psicologhe di Volontà di Vive-
re, Anna Luisa Mariggiò e Chiara Vitalone. Nei vari incon-
tri si affrontano le tematiche legate al volontariato, soprat-
tutto relativamente alle motivazioni e ai bisogni formativi, 
e agli aspetti psicologici che riguardano non solo il malato 
ma anche i suoi familiari. La formazione riguarda anche l’a-
spetto comunicativo e della relazione d’aiuto.

Contatti segreteria e orari
049 8025069 (numero fisso) 

331 1477310 (cellulare): 
attivo anche per sms e whatsapp

dal lunedì al giovedì dalle 8.30 alle 12.00 
e dalle 15.00 alle 18.00; 

il venerdì dalle 8.30 alle 12.00
377 3055432 Numero ascolto 
attivo per pazienti e familiari

Sede: Padova,  via Matteotti 27 - Zona Porte Contarine 
Accessibile con mezzi pubblici:
Fermata Eremitani (Tram, Bus 3-5-6-9-10-12-15-16) 
Fermata via Giotto (linee 11-13-15-22).

Comunicazioni della segreteria

Con prescrizione da parte di un fisiatra o di uno specia-
lista



32

Centro di riabilitazione psicofisica 
del malato oncologico 

Il tuo 5 per mille 
ci aiuta a migliorare 
la qualità della vita 

dei malati oncologici

...Perchè il bisturi 
non può guarire l’anima

Nella dichiarazione dei redditi firma nel riquadro “sostegno del volontariato...” 
ed inserisci il codice fiscale: 

80040220289
www.volontadivivere.org 

associazione@volontadivivere.org
049 8025069 – 331 1477310


