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1.2 Lettera del Direttore S.C. Oncoematologia Pediatrica OIRM

La Struttura Complessa di Oncoematologia Pediatrica di Torino rappresenta un centro di eccellenza
a livello nazionale per la diagnosi, la cura e 1'assistenza dei bambini e degli adolescenti affetti da
patologie oncologiche ed ematologiche. E riconosciuta come Centro di Riferimento (HUB) all’interno
della Rete Interregionale di Oncologia e Oncoematologia Pediatrica del Piemonte e della Valle
d’Aosta volta a coordinare a livello regionale e nazionale percorsi diagnostici e terapeutici condivisi,
migliorando l'accesso alle cure e |'ottimizzazione dei trattamenti.

Un importante passo avanti riguarda la presa in carico dei pazienti con patologia ematologica e
quella dei pazienti oncologici che necessitano di cure palliative con 1"'Hospice pediatrico “Isola di
Margherita” come centro di riferimento regionale, che garantisce supporto clinico, psicologico e
assistenziale anche nei casi piti complessi, assicurando qualita di vita e sollievo dai sintomi. Negli
ultimi anni, la Struttura, grazie a collaborazioni con reti umanitarie e sanitarie internazionali, ha
accolto circa 50 bambini provenienti da zone di conflitto, tra cui Ucraina e Gaza, per la maggior parte
affetti da patologie oncologiche, garantendo cure specialistiche e supporto integrato alle famiglie in
condizioni di estrema fragilita.

A livello nazionale, il Centro ¢ membro dei 50 istituti aderenti all’Associazione [taliana di
Ematologia e Oncologia Pediatrica (AIEOP). Sul piano internazionale, nel 2016 ha ottenuto
I'endorsement per l'ingresso nella rete ERN PaedCan, il network europeo che promuove la
cooperazione transfrontaliera per migliorare la sopravvivenza e la qualita di vita dei pazienti
pediatrici oncologici, riducendo le disuguaglianze tra gli Stati membri dell 'UE.

Negli ultimi decenni, grazie all'impegno costante nella ricerca e all’adesione ai protocolli terapeutici
nazionali e internazionali, il Centro di Torino ha contribuito in modo significativo all'incremento del
tasso di sopravvivenza, passato dal 30% a oltre 1'80%, con punte superiori’ al 90% per alcune
patologie.

Nel 2025, UGI ha continuato a svolgere un ruolo cruciale nel supporto all’oncoematologia pediatrica
di Torino, collaborando strettamente con 1'Ospedale Infantile Regina Margherita e le istituzioni
locali. Tra i programmi principali, spiccano i progetti in ambito riabilitativo e formativo, considerati
elementi fondamentali del percorso di cura.

La riabilitazione dei bambini e degli adolescenti con patologie oncoematologiche segue approcci
multidisciplinari, che integrano attenzione clinica, recupero della funzionalita, rispetto dello
sviluppo neuropsicomotorio, inclusione sociale e tutela della dignita personale del paziente. I
percorso riabilitativo prosegue con il potenziamento della nuova palestra riabilitativa, coordinata
da un medico fisiatra, e con I'ampliamento delle attivita nella palestra esterna, garantendo interventi
sempre pill personalizzati e diffusi.

La formazione nelle scuole, promossa da UGI con il coinvolgimento del personale sanitario,
rappresenta un'altra strategia chiave per aumentare consapevolezza e sensibilita verso la malattia
oncologica pediatrica. Attraverso incontri, laboratori e percorsi educativi mirati, si favorisce la
comprensione delle problematiche vissute dai bambini e adolescenti malati, creando contesti
scolastici pitt inclusivi e accoglienti. Queste attivita formative contribuiscono anche a preparare
figure professionali qualificate, capaci di accompagnare pazienti e famiglie lungo tutto il percorso
di cura, dall’'ospedale al rientro nella quotidianita.



Il sostegno di UGI si conferma quindi essenziale non solo per potenziare l'attivita clinica e
assistenziale della Struttura Complessa di Oncoematologia Pediatrica di Torino, ma anche per
rafforzare il ruolo dell’ospedale pubblico come presidio di eccellenza, accessibile e inclusivo. Grazie
a interventi mirati, progetti innovativi, programmi di cure palliative e riabilitative e un impegno
costante nella formazione e nella ricerca, UGI contribuisce a garantire cure di alta qualita, migliorare
la qualita di vita dei pazienti e delle loro famiglie, e promuovere una cultura di solidarieta e
responsabilita collettiva nell’ambito dell’oncologia pediatrica.

Prof.ssa Franca Fagioli



1.3 Nota metodologica

L’ Associazione UGI - Unione Genitori Italiani contro il tumore dei bambini — ODV, pubblica il
Bilancio Sociale con I'intento di divulgare le proprie modalita operative, i propri obiettivi e il loro

raggiungimento.

Questo nostro Bilancio rappresenta I'UGI nella sua completezza e quindi rendiconta tutte le attivita,
sia quelle svolte presso i reparti di cura dell'Ospedale Regina Margherita, che quelle svolte presso
la casa di accoglienza Casa UGI, nonché le attivita svolte all’esterno delle strutture.

[ dati presentati in Bilancio sono stati calcolati sulla base delle risultanze della contabilita generale e
dei dati presenti sui nostri archivi informatici e relativi ai diversi settori di intervento relativi alla
gestione 2025.



2.0 ASSOCIAZIONE

2.1 L"Associazione

L’ Associazione UGI - Unione Genitori Italiani contro il tumore dei bambini ODV, ¢é stata fondata
a Torino 1’8 aprile 1980 da un gruppo di genitori desiderosi di aiutare altri genitori con figli malati
di tumore. UGI ottiene la personalita giuridica il 1°agosto dello stesso anno e viene dichiarata Onlus
di diritto in quanto iscritta nel Registro Regionale del Volontariato dal 24 dicembre 1993. Il 20 maggio
2021 I’ Assemblea ha approvato il nuovo Statuto con cui sono state recepite le modifiche richieste
dalla legge di riforma del Terzo Settore del 6 giugno 2016 n°106 e dal Decreto legislativo del 3 luglio
2017 n° 112 ed e stata confermata la sua natura di associazione di volontariato, ODV. L’ Associazione
e iscritta al RUNTS.

La sede legale e a Torino, corso Dante 101, presso UGIDUE.

Le attivita dell’ Associazione si svolgono inoltre presso Casa UGI (Casa di accoglienza per famiglie
che provengono da fuori Torino) in corso Unita d'Italia 70, il Residence UGI in Via Saluzzo 43 e
UGICARE, Corso Dante 109. Una segreteria dell’ Associazione e attiva presso 1'ospedale infantile
Regina Margherita — Citta della Salute e della Scienza di Torino.

L’Associazione, consapevole del fatto che la malattia tumorale di un bambino o di un
adolescente si riflette anche sulla situazione economica di qualunque famiglia, eroga da
sempre tutti i suoi servizi a titolo gratuito.

DENOMINAZIONE UGI - Unione Genitori Italiani contro il tumore
dei bambini ODV

SEDE LEGALE Corso Dante 101 - 10126 TORINO

CODICE FISCALE 03689330011

CENTRALINO 011 4176890

MAIL segreteria@ugi-torino.it

PEC ugitorino@pcert.postecert.it

RUNTS - REGISTRO UNICO NAZIONALE | Iscrizione 10/01/2023 Rep. 93963

DEL TERZO SETTORE
. Sez: ORGANIZZAZIONE DI

VOLONTARIATO - ODV

SITO INTERNET www.ugi-torino-it




2.2 La Missione

La Missione dellUGI e promuovere e sostenere ogni possibile iniziativa volta a migliorare
I'assistenza medica e sociale dei bambini e degli adolescenti affetti da tumore, sostenere le loro
famiglie e stimolare e potenziare la ricerca scientifica e la cura in tale campo. (Statuto UGI art. 4
comma 2).

Operando nei settori:
Assistenziale

A favore dei malati e delle loro famiglie per migliorarne le condizioni di vita durante tutto il periodo
di malattia e a favore dei bambini e dei ragazzi fuori terapia per sostenerne il reinserimento
psicosociale, scolastico e sportivo.

Ospedaliero

Fornendo personale volontario per l'assistenza e utilizzando risorse proprie per l'integrazione del
personale nei reparti di cura.

Informativo

Contribuendo alla conoscenza e alla diffusione delle problematiche della malattia oncologica
pediatrica al fine di migliorarne la consapevolezza sociale

Scientifico

Contribuendo alla diffusione della cultura sanitaria e alla conoscenza delle attivita di prevenzione e
cura.

Educativo
Promuovendo attivita a favore del personale della scuola, degli alunni e dei loro genitori.
Nel corso delle terapie

Attivita ludiche, laboratori, scolarizzazione. Prestazioni professionali di riabilitazione
neurocognitiva-psicomotoria presso la palestra aperta in OIRM a cura dell'UGL.

Al termine delle terapie

Riabilitazione neurocognitiva-psicomotoria presso UGICARE, avviamento all’attivita sportiva e

reinserimento sociale scolastico e lavorativo.
Per tutta la vita dei guariti da tumore pediatrico

Progetto off-therapy con sostegno all’assistenza medico-specialistica e psicosociale per guariti da
tumore pediatrico presso Citta della Salute e della Scienza.



2.3 Cosa fal’'UGI

Assistenza economica

Sono erogati contributi economici alle famiglie in difficolta

Accoglienza e assistenza

Prima accoglienza in ospedale al momento della diagnosi
Accoglienza presso Casa UGI e il Residence UGI
Assistenza dei volontari UGI per tutto il percorso di cura
Ospitalita

a titolo gratuito sia presso Casa UGI e il Residence UGI che presso strutture gestite da terzi quando
non c’¢ disponibilita nelle strutture UGI

Servizi

Collaborazioni con i servizi assistenziali ospedalieri e del territorio
Trasporti da e per le strutture di cura

Attivita ricreative e ludico-didattiche

Cura di sé per i caregivers

Supporto psicologico per pazienti e famiglie

Attivita di sostegno allo studio

Reinserimento sociale e avvio alle attivita sportive

Avviamento al lavoro per ragazzi fuori terapia

Ricerca e cura

Compensi a medici specialisti e professionisti della riabilitazione operanti presso Citta della salute
e della scienza (OIRM e Molinette)

Borse di studio per biologi, psiconcologi, farmacisti presso OIRM
Apparecchiature medicali e arredi ospedalieri

Gestione della palestra per la Riabilitazione ed il Recupero Funzionale UGICARE
Volontariato

Circa 200 volontari operano nei vari settori di attivita

Attivita di formazione e aggiornamento volontari

Volontariato aziendale



- Raccolta fondi
Manifestazioni
Realizzazione di bomboniere
Mercatino di Natale, panettoni e colombe
E- commerce
5X1000
Donazioni da privati
Sponsorizzazioni alloggi di Casa UGI
Sponsorizzazioni attivita a favore di pazienti e famiglie
Lasciti testamentari

Grandi Sostenitori

- Bandi
L’ Associazione partecipa con i propri progetti ai bandi indetti da enti pubblici e privati

- Informazione
Giornale UGI, sito web, Radio UGI, Social networks

Rapporti con Stampa, radio e TV

- Formazione e Informazione Scientifica in collaborazione con OIRM
Cicli di conferenze — Ugi talk

Convegni e seminari

3.0 CHI GOVERNA L'UGI

UGI e una Associazione di volontariato pertanto la sua gestione é basata sull’attivita dei volontari
e volontari attivi, per statuto, debbono essere tutti i soci.

I soci dell’'UGI operano quindi a titolo personale, volontario e gratuito a favore dell’Associazione e
ne condividono lo spirito e gli ideali. I Soci Genitori sono tutti quei volontari che, avendo vissuto
I'esperienza di curare un proprio figlio per una malattia oncoematologica ed in virtli dell’esperienza
acquisita, mettono il proprio operato al servizio di altri genitori e dell’Associazione. I Soci Guariti
sono volontari che, essendo guariti da tumore pediatrico, desiderano contribuire all’attivita
dell’ Associazione. La qualita di socio si ottiene facendo formale domanda al Consiglio Direttivo e
dietro versamento della quota associativa. Tutti i soci hanno il diritto-dovere di prendere parte
all’attivita dell’associazione secondo le proprie competenze personali e le esigenze dell'UGL
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3.1 L’Assemblea dei soci
L"assemblea dell’'UGI & costituita da tutti i soci in regola con la quota associativa.

L’Assemblea Ordinaria delibera sul Bilancio Consuntivo e Preventivo e sulle linee di indirizzo della
gestione dell’Associazione. Spetta all’Assemblea Ordinaria nominare i membri del Consiglio
Direttivo, i membri della Commissione di Vigilanza e del Collegio dei Probiviri e approvare il
Regolamento e le sue modifiche.

Spetta invece all’Assemblea Straordinaria modificare lo Statuto, sciogliere 1’ Associazione, e quindi
determinare la devoluzione del patrimonio, promuovere 1’azione di responsabilita contro i membri
del Consiglio Direttivo.

3.2 Consiglio Direttivo

Dallo Statuto UGL: “Nel rispetto dello spirito dell’ Associazione, i Soci volontari genitori e guariti dovranno
in ogni caso costituire almeno la meta piit uno dei membri del Consiglio Direttivo. Il Consiglio Direttivo ha la
gestione dell’Associazione con i pitt ampi e illimitati poteri per 'ordinaria e straordinaria amministrazione. Il
Consiglio Direttivo nomina al suo interno il Presidente e, su designazione di questi, il Segretario Generale, il
Vicepresidente ed il Tesoriere”.

Consiglio Direttivo in carica

PRESIDENTE Laurea. In Consiglio In carica dal Genitore
Direttivo dal 2017
Enrico Pira Professore a 2008

contratto Universita
di Genova Scuola di
Specializzazione

Medicina del Lavoro

=
VICE PRESIDENTE | Scuola media In Consiglio Presidente dal | Genitore
superiore Direttivo dal 2008 al 2017
Franco Sarchioni 2002
SEGRETARIO Laurea In Consiglio Volontaria UGI | Genitore
GENERALE Direttivo dal dal 1993
1993
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Emma Sarlo Presidente dal
Postiglione 2005 al 2008
TESORIERE Scuola media In Consiglio Volontaria UGI | Genitore
Claudia Ferrante superiore Direttivo dal dal 2009
2017
CONSIGLIERI
Marinella Coitre Scuola media In Consiglio Volontaria UGI | Genitore
superiore Direttivo dal dal 2018
2020
Cinzia Gallo Diploma In Consiglio Volontaria UGI
Direttivo dal dal 2017
2023
Pier Luigi Fantasia | Laurea In Consiglio Volontario UGI
Direttivo dal dal 2014
2023
Stefano Nardella Laurea In Consiglio Volontario UGI | Guarito
Direttivo dal dal 2018
2023
Fabio Camusso Laurea In Consiglio Volontario UGI
Direttivo dal dal 2016
2024

3.3 Presidente, Vicepresidente, Segretario Generale, Tesoriere

Il Presidente, eletto dal Consiglio Direttivo fra i Soci Genitori che ne fanno parte, dura in carica tre
anni ed é rieleggibile per un massimo di tre mandati consecutivi. Il Presidente ha la responsabilita
legale dell’ Associazione, convoca e presiede le Assemblee, il Consiglio Direttivo, i comitati di cui fa
parte.

Il Vicepresidente coadiuva il Presidente e lo sostituisce in caso di sua assenza o impedimento.
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Il Segretario Generale ha il compito di coordinare le attivita dell’Associazione, di formulare
programmi e proposte, di curare |'esecuzione delle delibere del Consiglio Direttivo e dei diversi
Comitati secondo istruzioni del Presidente, di fornire i dati al Consiglio Direttivo per la redazione
del rendiconto, del bilancio e della relazione annuale sull’attivita e la situazione finanziaria
dell’ Associazione.

[l Tesoriere e preposto al controllo della gestione economica dell’Associazione, vigilando
sull’osservanza della legge e dell’atto costitutivo nonché sulla corretta tenuta della contabilita.

3.4 Probiviri

I Collegio dei Probiviri & costituito da 3 membri eletti dall’Assemblea Generale non aventi altre
cariche e scelti fra coloro che abbiano maturato una anzianita nella Associazione di almeno 5 anni.

Esso elegge fra i propri componenti il Presidente.

In seduta plenaria, ha funzioni consultive in merito al rispetto dello Statuto e dei fini istituzionali
dell’ Associazione ed esprime i pareri prescritti nello Statuto. Ha inoltre funzioni giudicanti, in via
definitiva ed insindacabile, sulle controversie fra soci e tra questi e gli organi dell’ Associazione.

Il Collegio dei Probiviri in carica per il triennio 2023 — 2026 & il seguente:

PRESIDENTE Laurea In UGI dal 2001

Alberto Dalla Torre

Fiorini Marina Laurea In UCI dal 2007

Rasetto Francesco Diploma In UGI dal 2000

3.5 Organo di Controllo

L’Organo di Controllo &€ composto da tre membri effettivi, ad uno dei quali ¢ attribuito il compito di
presiederla, e due supplenti. Essi sono nominati dall’Assemblea per la stessa durata del Consiglio
Direttivo su proposta del Consiglio. L’'Organo di Controllo ha gli stessi compiti del Collegio dei
Sindaci nella Societa per Azioni. In particolare deve controllare lattivita amministrativa
dell’ Associazione e quindi del Consiglio Direttivo ed esprimere il parere sul Bilancio annuale.
L’Organo di Controllo deve riunirsi almeno ogni tre mesi redigendo il verbale delle operazioni
compiute.

I membri dell’Organo di Controllo possono essere o meno soci dell’ Associazione.
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L'Organo di Controllo in carica:

Gabriella Gerbaldo

Presidente (Commercialista)

Veronica Di Vietri

Membro effettivo (Commercialista)

Daniele Quaranta

Membro effettivo (Commercialista)

3.6 Comitati Statutari

Il Comitato Consultivo e costituito dal Presidente, dal Vicepresidente e dal Segretario Generale
dell'UGI, dal Responsabile della struttura complessa di Oncoematologia e Trapianto di Midollo

dell'O.LRM. presso cui 'UGI opera, o da persona da questi designata, e da un altro operatore
sanitario che goda della fiducia degli altri membri del Comitato stesso.

Il Comitato ha funzioni consultive per quanto concerne I'erogazione di fondi finalizzati al sostegno

delle strutture ospedaliere, alla stesura delle graduatorie per le precedenze nell’assegnazione di
borse di studio e quanto altro attenga all’attivita dell'UGI per la collaborazione con le Istituzioni

sanitarie.

Composizione del Comitato Consultivo

Enrico Pira

Presidente UGI

Franco Sarchioni

Vicepresidente UGI

Emma Sarlo Postiglione

Segretario Generale UGI

Franca Fagioli

Direttore S5.C. Oncoematologia pediatrica
O.LLR.M. Torino

Marco Turbiglio

Medico del lavoro specialista in oncologia
clinica presso il CTO Torino

Il Comitato di Assistenza é I'organo che presiede agli interventi assistenziali a favore delle famiglie

dei bambini e degli adolescenti onco-ematologici.
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Esso e nominato dal Consiglio Direttivo dell’'UGI e ne fanno parte il Segretario Generale e il Tesoriere
assistiti da due membri del Consiglio Direttivo e dall’ Assistente Sociale dell'OIRM. Ha il potere di
deliberare nel quadro dei criteri e nei limiti di bilancio fissati dal Direttivo.

Composizione del Comitato Assistenza

Enrico Pira Presidente UGI

Emma Sarlo Postiglione Segretario Generale UGI

Claudia Ferrante Tesoriere UGI

Marinella Goitre Consigliere UGI

Filomena Grisorio Educatrice Operativa in Ospedale (Dipendente
UGI)

Valentina Putzu Assistente Sociale (Dipendente O.I.R.M.)

3.7 Comitati non Statutari

Il Comitato Gestione Volontari ¢ composto da: il Segretario Generale, la psicologa referente per il
reclutamento e la formazione dei volontari, un consigliere del Direttivo.

Il comitato si occupa di organizzare il reclutamento, la formazione, 'aggiornamento, la supervisione
dei volontari, incarica i referenti di ogni gruppo per 'organizzazione dei turni di presenza, ha

compiti di vigilanza e di eventuali sanzioni nei loro confronti.
3.8 I volontari

I volontari dell'UGI sono stabilmente pitt di 200, distribuiti nelle diverse sedi ed attivita
dell’Associazione e attivi nella sua gestione.

I gruppi di volontari possono essere divisi per attivita, molti di loro partecipano a pit1 di un gruppo:

Gestione dell’associazione: volontari sono i membri di tutti gli organi di gestione dell’associazione
ad esclusione dell’organo di controllo;

Assistenza nei Reparti Ospedalieri: degenza, centro trapianti, cure palliative, day-hospital,
ambulatori. Referenti: Francesco Rasetto, Stefano Benetto;

Assistenza presso Casa UGI: sala giochi, laboratori ludico-didattici, gite ed escursioni. Referenti:
Marinella Goitre, Paola Bardina;
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Gruppo Accoglienza UGICARE: Si occupa dell’accoglienza dei pazienti e dei genitori che
svolgono attivita di riabilitazione motoria presso i locali della nuova palestra sita in corso Dante
109 a Torino;

Gruppo Spazio Infanzia: Il volontario ha il compito di affiancare I'educatrice in attivita ludico -
didattiche e creative rivolte a bambini dai 3 ai 6 anni off-therapy e/o in cura presso il Centro di
Oncoematologia Pediatrica dell’Ospedale Regina Margherita;

Gruppo Trasporti: trasporto dei pazienti da Casa UGI all'Ospedale o presso altre destinazioni.
Referente: Caterina Giovara, Maurizio Berti;

Gruppo Eventi e Iniziative: accompagnano le famiglie a eventi sul territorio, conducono attivita di
laboratorio nell’ambito di manifestazioni ed eventi, supportano i professionisti per i laboratori
presso OIRM e Casa UGL Referente: Massimiliano Tedesco, Cristina Gai

Gruppo Radio UGI: elabora e conduce programmi radio coinvolgendo i bambini e i ragazzi in
terapia grazie alla postazione mobile e allo studio presso UGIDUE. Referente: Stefano Nardella

Gruppo Editoriale: redige il Giornale dell'UGI e il Giornalino dei volontari che vengono impaginati
in sede. Referenti: Enrica Madon e Monica Florio; Direttore: Stefano Tamagnone, giornalista

Gruppo Manifestazioni: rappresentare e presentare 1'UCI alle manifestazioni organizzate in
proprio o da terzi. Referenti: Cinzia Gallo, Pierluigi Fantasia, Gabriella Sottil

Gruppo Regali Solidali: scegliere, personalizzare e distribuire oggettistica attraverso la Bottega di
Ugino sul sito dell’associazione. Referente: Loredana Tornato, Filomena Ripandelli

Gruppo Spedizioni: Si occupa di confezionare i pacchi da spedire tramite corriere. Si occupa della

gestione della spedizione fino alla consegna del pacco.

Gruppo Mercatini: gestisce i Mercatini Pasqua e Natale. Referente: Claudia Ferrante, Carmen Perri

Selezione e Formazione volontari Associazione UGI

In considerazione dell’estrema delicatezza delle situazioni in cui vanno ad operare sono
accuratamente selezionati e godono di una formazione molto approfondita. La domanda per
accedere alla formazione puo essere compilata online tramite il sito dell'UGI e la richiesta viene
immediatamente presa in esame dal Comitato Gestione Volontari a questo preposta, che convoca
I"aspirante volontario per un primo colloquio. Dopo una verifica dell'idoneita, I'aspirante volontario
viene invitato a frequentare il corso di formazione e in seguito affidato al referente dell’attivita cui &
stato indirizzato. Il volontario, affiancato da un tutor, inizia il suo percorso di formazione attiva, al
termine del quale e rivalutata la sua idoneita e se il giudizio e positivo, e inserito nell’organico. La
psicologa dell'UCI oltre a vigilare su tale percorso e per i volontari un riferimento costante per
qualunque problematica possa insorgere durante il servizio: organizza infatti con la collaborazione
di medici, infermieri, psicologi dell’O.L.R.M e altri professionisti utili alla formazione, corsi dedicati
ai volontari la cui frequenza é obbligatoria.
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Coloro che si candidano a svolgere attivita di volontariato presso 'UGI, vengono invitati ad una
serie di colloqui con un membro del Consiglio direttivo e la psicologa, conclusi tali colloqui
preliminari, le persone ritenute idonee al servizio vengono invitate a frequentare un corso di
formazione cosi articolato:

Tre incontri per tutti i volontari in cui si trattano:

* leattivita del’'UGI e la malattia oncologica in eta pediatrica
* I’Associazione, la sua gestione e la comunicazione dell’'UGI
 le diverse figure di volontari e presentazione dei vari gruppi

A questi incontri ne seguono altri tre di approfondimento dedicati in particolare, ma non solo, a
coloro che dovranno operare a contatto con i giovani pazienti e le loro famiglie con i seguenti
temi:

* l'esperienza di malattia dei giovani pazienti e della famiglia
« lascuola e le attivita per i pazienti
+ il mondo ospedaliero e i reparti di cura

In seguito alla frequentazione di tutti gli incontri previsti, i nuovi volontari saranno inseriti nei vari
settori di intervento dell’ Associazione affiancati da un tutor che li assistera per tutto il periodo di
tirocinio, al termine del quale ci sara un colloquio con la psicologa e i referenti dei vari gruppi di
volontariato.

Dopo I'iniziale corso di formazione i volontari sono tenuti a frequentare gli incontri di “Formazione
Permanente” che prevedono dei momenti sia teorici (tenuti da professionisti dei diversi settori) che
esperienziali (insegnamento di tecniche di intrattenimento dei bambini-ragazzi). Vengono
programmati, inoltre, degli incontri di supervisione condotti dalle Psiconcologhe del Regina
Margherita, per gruppi “specifici” di volontari con particolari competenze (gruppo tutor, gruppo
pazienti stranieri).

La finalita degli incontri formativi ¢ quella di fornire gli strumenti necessari alla corretta assistenza
alle famiglie e ai pazienti.

I volontari del gruppo delle manifestazioni effettuano un corso finalizzato a fornir loro gli strumenti
per comunicare la Mission dell’ Associazione in modo adeguato. Tale formazione ¢ indispensabile
per partecipare in modo efficace ad eventi e manifestazioni organizzati per far conoscere la Mission
dell’UGI e raccogliere fondi.

Ore di servizio volontari per il 2025: 20.877

Nel conteggio non sono incluse le ore di servizio che i volontari del Consiglio Direttivo dedicano
alla gestione dell’ Associazione.
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3.9 La Storia

1980 - L’ Associazione nasce a Torino per iniziativa di un gruppo di genitori di bambini malati di
tumore in terapia presso I'Ospedale Infantile Regina Margherita nel reparto di Oncologia pediatrica
diretto dal Prof. Enrico Madon. Inizialmente l'attivita dell’ Associazione e stata rivolta all’assistenza
in ospedale per l'intrattenimento ludico e didattico dei bambini e il supporto morale e pratico delle
famiglie; questa ancora oggi € una delle principali attivita dei volontari.

Soci fondatori: Anna La Marca, Ezio Callegari, Carlandrea Scalia, Silvana Bertola, Annamaria
Capocefalo, Gemma Isaia, Vincenzo Schifano.

1981 - L' Associazione assegna le prime borse di studio per medici e psicologi allo scopo di migliorare
|"assistenza nei reparti.

1983 - Nasce il Comitato Assistenza tramite il quale vengono erogati contributi alle famiglie ed aiuti
per gli alloggi dei fuori sede.

1989 - L'UGI eroga un contributo economico per 'apertura del Centro Trapianti.

1992 - Vengono formati volontari specializzati nell’assistenza domiciliare e scolastica.

1993 - L'UGI promuove l'istituzione della Scuola Media di primo grado statale in ospedale.

1995 - L'UGI investe nella formazione informatica dei volontari.

1999 - L'UGI acquista la Risonanza Magnetica Nucleare per I'Ospedale Infantile Regina Margherita.

2000 - Progetto Scuola Superiore Ospedaliera in collaborazione con la Direzione regionale del MIUR
e tre Istituti Superiori (il Liceo Regina Margherita e I'Istituto Tecnico Arduino di Torino, I'Istituto
Tecnico Marro di Moncalieri).

2003/2005 - Nascono le sezioni UGI di Novara, Vercelli e, in seguito, Ivrea.

2006 - Inaugurazione della casa di accoglienza, Casa UGI, presso la ex stazione della monorotaia di
Italia "61.

2007 - Accordo con l'universita di Torino, facolta di Scienze della Formazione Primaria, per il
tirocinio degli studenti presso Casa UGL

2008 - Inizia l'attivita di sostegno al Servizio di sorveglianza della salute degli adulti guariti da
tumore pediatrico.

2010 - Trentennale dell'UGL presentazione del “Progetto Ponte” per il reinserimento sociale,
scolastico e lavorativo dei bambini e degli adolescenti guariti da tumore pediatrico.

2014 - Progetto adolescenti: apertura sala adolescenti in Casa UGI e avviamento di attivita mirate al
reinserimento sociale.

2016 - Nasce il progetto per la nuova struttura UGIDUE dedicata ad attivita a favore della
riabilitazione e inclusione sociale dei bambini e ragazzi in terapia e guariti, a sostegno delle famiglie,
per la formazione e I'aggiornamento dei volontari. UGI per I'ambiente: inaugurazione dell'impianto
fotovoltaico per Casa UGL
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2017 - I’ Associazione promuove una ricerca sui cambiamenti sociali ed i nuovi bisogni delle famiglie.
2018 - Inaugurazione di Radio UGI. Acquisto dei nuovi locali per UGIDUE.

2019 - Ristrutturazione dei locali di Corso Dante 101: uffici amministrativi, sale per i laboratori, studi
per le psicologhe, sala produzione bomboniere, sala convegni e palestra di riabilitazione
neurocognitiva-psicomotoria.

Avvio e realizzazione del progetto di assistenza infermieristica domiciliare “Voglio stare a casa ...
vieni tu”.

Nel mese di settembre conferenza stampa di presentazione della nostra squadra di calcio “100%"”
formata da ragazzi e ragazze fuori terapia sostenuti da Torino F.C., dai medici del centro di cura
dell’OIRM.

2020 - L' Associazione trasferisce i propri uffici nella nuova sede di UGIDUE.
Inizio dellattivita della palestra psicoriabilitativa di UGIDUE.

Apertura dello studio di registrazione di Radio UGI.

Inizio dei laboratori di UGIDUE online.

2021 — Viene avviata 'attivita di rieducazione psico-motoria con un team di professionisti esperti
di fisioterapia, neuropsicologia, ortottistica e logopedia.
Nel mese di maggio |’ Associazione e stata trasformata in ODV.

2022 - Convegno Pancare organizzato e ospitato a Torino a cura dell'UGI, Progetto Emergenza
Ucraina avviato per assistere le famiglie ucraine sfollate dal loro Paese in guerra e coordinato
dall'UCI, leader di un team di associazioni private e istituzioni pubbliche.

2023 - Per la prima volta viene calcolato I'Impatto Sociale dell’attivita dell’Associazione sul
territorio, utilizzando la metodologia SROI. Emerge un fattore moltiplicativo di 1.9, in pratica per
ogni euro investito dall'UGI viene generato valore sul territorio pari a 1,9 euro.

2024 - Messa in funzione della nuova Palestra per la riabilitazione neurocognitiva-psicomotoria in
Corso Dante 109. Inaugurazione dei 6 appartamenti del Residence UGI di Via Saluzzo. Firma della
Convenzione con Citta di Torino e Citta della salute e della scienza. Il Comune di Torino ha
rinnovato il comodato d’uso gratuito per Casa UGI.

2025 — Donazione all’Ospedale Infantile Regina Margherita della nuova palestra per la

riabilitazione psicomotoria con fondi propri e provenienti da donazioni tra cui quella di
Francesco “Pecco” Bagnaia e della moglie Domizia Castagnini.
E ripartito il progetto UGI nelle Scuole con incontri con gli alunni sulla prevenzione e la

malattia oncologica pediatrica.

[ iniziata la serie di incontri di informazione/formazione denominata UGITALK presso
UGIdue. La prima serie ha avuto come tema “1I’ Alimentazione”.

E stata firmata la convenzione con 1’Associazione Abbonamento Musei di Torino per la
collaborazione nel progetto Musei per UGI
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3.10 Collaborazione con le Istituzioni

L' Associazione ha sempre lavorato in modo attivo e trasparente con tutte le Istituzioni con cui nel
tempo ha stabilito rapporti di collaborazione.

L'UGI agisce all'interno dell’Ospedale Infantile Regina Margherita — Citta della Salute e della
Scienza di Torino — in contatto permanente con il Direttore dei reparti di oncoematologia e tutti i
suoi collaboratori.

L'UGI collabora con il Comune e con la Circoscrizione 8, con la citta Metropolitana, con la Regione,
con il MIUR (Ministero Istruzione Universita e Ricerca), il Ministero della salute, AGENAS (Agenzia
Nazionale per i servizi sanitari regionali).

L'UGI e sostenuta nella propria azione dal Comando dei Carabinieri, della Guardia di Finanza e
dalla Polizia di Stato.

3.11 Dimensione geografica e reti

L’ Associazione ha sede a Torino e accoglie bambini e famiglie provenienti da tutte le regioni italiane
e da molti paesi esteri, in particolare Romania, Albania, Ucraina, Kirghizistan, India, Pakistan,
Marocco, Tunisia, Venezuela, Perli, Moldavia e dalla Striscia di Gaza.

L'UGI & membro attivo di F..A.G.O.P. (Federazione Italiana Associazioni Genitori Oncoematologia
Pediatrica) che a sua volta € membro della C.C.I. (Childhood Cancer International). UGI partecipa
attivamente alle iniziative di PANCARE, progetto europeo che mira al mlghoramento della gestione
della salute degli adulti guariti da tumore pediatrico.
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4.0 VALORI

4.1 1 valori dell’'UGI
SOLIDARIETA’

L’Associazione e nata dalla volonta di un gruppo di genitori di bambini malati di tumore di
sostenere altri genitori che si trovavano ad affrontare il loro stesso percorso. Dall esperienza e dalla
consapevolezza dei bisogni sono nate le iniziative ed i servizi erogati dall'UGL

GRATUITA’

L'UGI, nella consapevolezza che la malattia tumorale di un bambino o di un adolescente si riflette
anche sulla condizione economica della famiglia, eroga tutti i suoi servizi a titolo gratuito. Il
protrarsi, anche di anni, delle terapie con la conseguente prolungata assenza dal lavoro di almeno
uno dei genitori e la necessita di spostamenti dalla propria residenza al Centro di Cura causano un
impegno economico imprevisto e gravoso per tutte le famiglie, qualunque sia la loro condizione
sociale.

RISPETTO

Tutti coloro che operano a nome dell’ Associazione sono tenuti ad agire sempre nel rispetto delle
diversita di provenienza, cultura, religione, situazione socio-economica e psicologica dei propri
assistiti. I volontari dell’ Associazione devono saper accostare le famiglie con un atteggiamento di
apertura e accoglienza.

ADEGUATEZZA

L’Associazione intende adeguare il proprio operato al mutare dei contesti in cui agisce. Con il
cambiare della societa, delle terapie, dei bisogni delle famiglie cambia la propria modalita di azione
e di offerta di servizi.

L’ Associazione intende calibrare con attenzione i propri interventi alle effettive necessita degli
assistiti avvalendosi anche del sostegno del servizio sociale ospedaliero e delle psicologhe.
L’'Associazione intende adeguare i propri interventi presso il Centro di Cura in modo che siano
sempre compatibili con Iattivita dei reparti e con la situazione dei singoli pazienti.

OCULATEZZA

L’Associazione gestisce il proprio patrimonio ponendo grande attenzione al principio di
complementarieta con quanto gia erogato da enti pubblici e da altre associazioni presenti sul
territorio.

Altrettanta oculatezza viene impiegata nella gestione patrimoniale in coerenza con la missione, con
il mantenimento del valore nel tempo e con la capacita di produrre benefici nel lungo termine.

Al principio di oculatezza risponde anche I'accurata gestione degli immobili e delle attrezzature in
dotazione. L'Associazione si comporta con la massima correttezza nei confronti dei propri
dipendenti rispettandone le capacita e le competenze, onorando i contratti di lavoro e rispondendo
alle necessita di ciascuno.

21



CORRETTEZZA

Alla massima correttezza € improntato il rapporto dell’Associazione con 'Oncoematologia
Pediatrica dell’OIRM, agendo in assoluta collaborazione rispettando le competenze di ciascuno.

L’Associazione si rapporta con le Istituzioni del territorio e nazionali con rispetto, trasparenza e
spirito di collaborazione indipendentemente dalle appartenenze politiche.

4.2 11 codice etico dell’associazione UGI ODV

Ai Valori dell'UCI ¢ ispirato il Codice Etico cui hanno I'obbligo di uniformarsi tutti coloro che fanno
parte dell’ Associazione e chiunque a qualunque titolo collabori.

Cos’é il Codice Etico?

[1 Codice Etico e uno strumento che precisa i diritti, i doveri e le responsabilita di tutti coloro che
operano nell’ambito dell’Associazione e definisce quei valori di onesta, lealta e correttezza che sono
basilari per I'affidabilita e la credibilita che da sempre la caratterizzano.

Principi guida

Ogni membro dell’ Associazione é tenuto a rispettare le leggi dello Stato e la Dichiarazione dei Diritti
dell'Uomo. Il mancato rispetto puo determinare ["esclusione dalle attivita.

AUTONOMIA

UGI é autonoma rispetto a condizionamenti di carattere economico, politico, religioso, sociale che
ne pregiudichino l'indipendenza e mantiene sempre relazioni costruttive con i rappresentanti delle
Istituzioni.

IMPARZIALITA’

Nei rapporti con malati, famiglie e volontari, UGI non fa nessuna discriminazione di genere, razza,
religione, provenienza e condizione economica. Ogni volontario deve impegnarsi a non instaurare
rapporti privilegiati con bambini, ragazzi e famiglie operando solo a nome e per conto
dell’ Associazione.

RISPETTO

Tutti i membri dell’ Associazione, a seconda delle funzioni che ciascuno ricopre, devono operare nel
rispetto reciproco. Si deve rispetto anche alle strutture e ai beni dell’'UGI nella consapevolezza che
sono finalizzati all’espletamento delle attivita dell’ Associazione.

GRATUITA’

Ogni volontario mette a disposizione dell'UGCI il proprio tempo e il proprio impegno a titolo gratuito
senza ricercare alcun tipo di vantaggio personale. Laddove si possano configurare situazioni di
potenziali conflitti di interesse & fatto obbligo di informarne il Consiglio Direttivo.
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TUTELA DELLE INFORMAZIONI E RISERVATEZZA

E fondamentale I'assoluta riservatezza che tutti i membri dell’UGI devono rispettare nei rapporti
con i malati, le famiglie, gli operatori ospedalieri e tutti coloro con cui vengono a contatto
nell’espletamento dei loro compiti. Tutti i componenti dell’Associazione (personale, volontari e
collaboratori) devono garantire la corretta conservazione e utilizzazione delle informazioni
personali ed aziendali a cui hanno accesso, nel rispetto delle leggi sulla privacy e della dignita delle
persone. In particolare non & consentito pubblicare e/o commentare sui propri profili personali nei
social network, informazioni relative ad avvenimenti e immagini dei reparti di cura, di Casa UG,
di UGIDUE, di UGICARE o di qualunque situazione in cui si trovino ad operare, a tutela della
privacy dei malati, delle famiglie, del personale sanitario e dei membri dell'UGI, pena I'esclusione
dall’ Associazione.

TRASPARENZA

L'UCI garantisce a tutti i detentori di interesse I'accesso a tutte le informazioni relative alla sua
attivita diffondendole sul proprio sito web e sui social network.

L'UGI diffonde a tutti i soci quelle decisioni del Consiglio Direttivo che abbiano particolare rilevanza
per la vita associativa.

Le risorse economiche necessarie al funzionamento dell’ Associazione devono essere raccolte in
maniera trasparente secondo I'interesse esclusivo dell'UGI e mai a vantaggio personale o di terzi.
Tutte le risorse devono essere utilizzate secondo i criteri della buona gestione coerentemente con le
indicazioni dello Statuto e della Missione dell’ Associazione. Qualora i donatori abbiano indicato una
specifica finalita, questa dovra essere rispettata.

RAPPORTI CON I DONATORI

L’UGI esclude quei finanziatori che potrebbero condizionare 1’autonomia dell’ Associazione o per i
quali sia stato accertato il coinvolgimento in situazioni eticamente riprovevoli o comunque in
contrasto con i valori promossi dall’ Associazione.

I donatori, dietro esplicita richiesta e a seguito di approvazione, possono fregiarsi del logo dell'UGI
nel rispetto dell'immagine dell’ Associazione.

RAPPORTI CON GLI ORGANI DI STAMPA

L'UGI mantiene i rapporti con gli Organi di Stampa e di Comunicazione di massa esclusivamente
attraverso i propri responsabili a cio delegati. Questi devono operare con correttezza e trasparenza
rispettando la politica di comunicazione stabilita dagli organi direttivi dell’Associazione. In ogni
caso la comunicazione deve essere veritiera, non aggressiva, rispettosa dei diritti e della dignita della
persona. Non ¢ ammessa la spettacolarizzazione dei casi o lo sfruttamento del dolore.

MOTIVAZIONE

In considerazione della delicatezza dell’ambito in cui opera 'UGI gli organi direttivi, il personale e
i volontari devono tutti essere fortemente motivati e dotati di grande equilibrio per superare le
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inevitabili difficoltd che incontreranno nel loro lavoro. Quando necessario, I’ Associazione mette a
loro disposizione adeguata assistenza psicologica.

PROFESSIONALITA’, FORMAZIONE E CRESCITA CONTINUA

I membri del Consiglio Direttivo devono collaborare avendo ben chiara la missione
dell’Associazione, adeguando le proprie azioni alle necessita gestionali. I volontari e il personale
devono operare in spirito di collaborazione e reciproco rispetto con I'eventuale supervisione di uno
psicologo. E cura dell’ Associazione la crescita professionale dei propri dipendenti. Chi intende
prestare servizio nell’Associazione come volontario deve uniformare la propria azione al
Regolamento dei Volontari UGI, partecipare al percorso formativo di base e frequentare gli incontri
di sostegno e formazione permanente per tutta la durata del servizio allo scopo di assicurare la
professionalita dei propri interventi.



4.3 I principi del Volontariato UGI
GRATUITA’

I volontari UGI operano esclusivamente a titolo gratuito per loro libera e consapevole scelta donando
il proprio tempo e le proprie capacita per le finalita dell’ Associazione.

QUALITA’

I volontari UGI sono tenuti a mantenere sempre elevata la qualita del servizio prestato aggiornando
le proprie competenze nel rispetto della particolare utenza a cui si accostano.

ACCOGLIENZA E CAPACITA’ DI ASCOLTO

I volontari UGI devono essere in grado di accogliere non solo le persone ma anche i loro bisogni nel
rispetto delle diverse provenienze, situazioni sociali e culturali ed ascoltare con umilta senza mai
giudicare.

PARITA’

Tutti i volontari UGI sono eguali nei loro diversi ruoli a sostegno delle attivita dell’Associazione,
debbono quindi collaborare con rispetto su un piano di parita e reciproco sostegno.
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5.0 CONTESTO SOCIOSANITARIO

5.1 11 contesto sanitario

LA SALUTE

Il sistema salute italiano sta soffrendo per una carenza di risorse che ne compromettono 1'efficacia
e l'efficienza. I cittadini italiani hanno il diritto di essere protetti in tutte le fasi della loro vita dal
privilegio di un sistema sanitario pubblico che ha garantito loro qualita e aspettativa di vita tra
le migliori al mondo. L’attivita dell’Associazione a fianco delle strutture sanitarie non vuole porsi
come sostitutiva di quelli che sono i compiti propri della sanita pubblica ma intende assumere
una doppia funzione: quella di stimolo a perseguire i compiti che sono propri delle istituzioni
pubbliche e quello di ente capace di formulare ed attuare modelli innovativi di assistenza da
consolidare nella rete della sanita pubblica.

LA SALUTE E LA RIORGANIZZAZIONE DEL SISTEMA SANITARIO

“Lo stato di salute dei piemontesi ¢ nel complesso buono e mostra segnali di miglioramento dopo lo shock del
Covid; in questi ultimi anni, tuttavia, emerge U'aspetto della fragilita dei giovani dal punto di vista della salute
mentale, segnale che deve essere attentamente considerato. La fragilita, dei giovani, degli anziani, delle persone
che faticano a partecipare attivamente alla vita della comuniti e al progresso della societa ¢, in generale, un
tema al quale porre massima attenzione per le ricadute che ha nella dimensione socio-assistenziale,
complementare a quella strettamente sanitaria nel perseguimento dell ‘obiettivo di benessere. Inoltre, é da tempo
evidente che I'evoluzione demografica richiede un riassetto del sistema sanitario, per affrontare i-bisogni della
popolazione e, al tempo stesso, garantirne l'equilibrio finanziario e organizzativo. E un equilibrio da ricercare
valorizzando la trasversalitd della sanitd e quindi, a monte, la potenzialiti di rinnovate reti istituzionali, nelle
quali anche I'interesse privato venga ricondotto a quello pubblico grazie ad un governo della sanita in grado
di essere interprete delle esigenze dei territori. Senza trascurare alcuni aspetti immediati come il problema delle
liste d’attesa, il contesto impone soprattutto di quardare la tutela della salute attraverso i paradigmi
della prevenzione e della promozione della salute in tutti gli ambiti e le fasi della vita della popolazione. La
prevenzione si attua a livello locale anche con la rete di prossimita prevista dal PNRR. Le Aziende Sanitarie
lavorano per portare servizi e prestazioni vicine ai luoghi di vita delle persone e per metterli a sistema. In
collaborazione con le strutture territoriali ed amministrative di competenza, sono impegnate nella messa a
punto e nell’attuazione di modelli e buone pratiche innovativi, rimodulando le risorse a disposizione — di
personale, economiche, tecnologiche - per offrire risposte alle comunita.”

Fonte - IRES Piemonte — pagg.15 Sintesi della RELAZIONE ANNUALE 2024
SPESA SANITARIA E SUE PRINCIPALI COMPONENTI

“Diminuisce ['andamento macroeconomico della spesa sanitaria pubblica in rapporto al PIL nei principali
Paesi Europei (OECD), attribuibile, in parte, alla viduzione delle fonti di finanziamento straordinarie legate
alla gestione della pandemia, dopo il picco del 2020. In ltalia nel 2023 la spesa sanitaria si attesta al 6,2%
del PIL; valore inferiore al 7,2% della Spagna, 8,9% del Regno Unito, 10,1% della Germania e della Francia
nel 2022)".

Fonte - IRES Piemonte — pagg.120 RELAZIONE ANNUALE 2025



L’'ONCOLOGIA PEDIATRICA IN PIEMONTE E VALLE D’AOSTA

La Rete Interregionale di Oncologia ed Oncoematologia Pediatrica del Piemonte e della Valle
d'Aosta e riconosciuta come modello di riferimento nazionale per la cura dei tumori nei bambini e
negli adolescenti. Questo modello, considerato pionieristico nella sua concezione, si fonda su un
approccio hub-and-spoke, con il Centro di Riferimento Hub, I'Ospedale Infantile Regina Margherita
di Torino, che coordina e supporta una rete di ospedali periferici, garantendo cosi un'assistenza
capillare e di alta qualita. Nello specifico, il Centro Hub funge da polo di eccellenza, coordinando
diagnosi, trattamenti intensivi e follow-up, mentre gli ospedali periferici, formati e supportati dal
centro, gestiscono le fasi meno intensive delle cure, riducendo cosi la necessita di spostamenti per le
famiglie.

Dal 2004 (D.G.R. n. 30/14272 del 06.12.2004), anno della sua istituzione, la Rete ha conosciuto una
continua evoluzione, raggiungendo importanti traguardi e consolidandosi come un sistema
integrato e multidisciplinare che fornisce risposte immediate e personalizzate ai bisogni della
popolazione. La Rete, negli anni, ha infatti formalizzato I'impostazione e la gestione dei controlli dei
pazienti fuori terapia (D.G.R. n. 25/13679 del 29.03.2010), ha implementato il numero dei centri
spoke, passando da 6 a 10 (D.G.R. n. 41/5670 del 16.04.2013), e ha esteso I'eta di cura oltre i 18 anni
(D.G.R. n. 27/2870 del 01.02.2016).

Ogni anno, la Rete gestisce circa 150 nuove diagnosi di tumore in eta pediatrica e adolescenziale.
Grazie all'organizzazione integrata, alla condivisione di protocolli diagnostico-terapeutici
aggiornati e alla presenza di team multidisciplinari, la Rete contribuisce in modo significativo al
miglioramento degli esiti clinici. In particolare, per alcune patologie pediatriche oncologiche e
oncoematologiche, la sopravvivenza ha raggiunto tassi pari o superiori al 90%, dimostrando
l'efficacia di un modello assistenziale centrato sulla qualita, sulla prossjmité!'delle cure e sulla
continuita del percorso terapeutico.

A livello italiano, & stata la prima rete a farsi portavoce della diffusione di buone pratiche di child-
empowerment, ed e stata infatti scelta da Agenas e dal Ministero della Salute come modello di rete
esemplare, gia avviato e consolidato. Grazie a una ricerca di validazione, a cui come rete abbiamo
preso parte nel 2015, siamo riusciti a definire alcune buone prassi ed indicatori indispensabili per
garantire la centralita del paziente e della sua famiglia, nonché la qualita dei percorsi dalla diagnosi
al follow-up. Questi indicatori permettono di monitorare e confrontare le performance delle diverse
strutture, contribuendo a garantire standard elevati di assistenza e a identificare aree di
miglioramento.

Nel novembre 2024, la Rete Oncologica del Piemonte e della Valle d"Aosta e stata poi selezionata,
unica in Italia, per partecipare al progetto europeo "Comprehensive Cancer Infrastructure for
Europe"”, finanziato dalla Commissione Europea nell’ambito della Mission Cancer. Questo
programma triennale mira a migliorare le infrastrutture oncologiche attraverso formazione,
ottimizzazione e sviluppo della ricerca. Inoltre, la Regione Piemonte ha stanziato cospicui fondi per
potenziare la rete, destinando risorse a personale, formazione e progetti di miglioramento dei
percorsi di cura oncologici. Per la Rete di oncologia pediatrica, sono ormai due anni che la Regione
Piemonte sostiene I"assistenza psiconcologica di rete grazie a un Fondo dedicato.

Negli anni, "associazione UGI ha svolto un ruolo cruciale in questo modello di rete, offrendo
supporto logistico, psicologico ed economico alle famiglie. La presenza di UGI, del personale e di
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tutti i volontari, adeguatamente formati e preparati, garantisce sostegno non solo alle famiglie
residenti nella citta metropolitana di Torino, ma anche nelle citta di Novara, Ivrea e Aosta e nelle
zone limitrofe in cui risiedono molte delle famiglie in carico alla rete di oncologia pediatrica. Negli
ultimi anni UGI, grazie anche ai finanziamenti ottenuti da diversi progetti presentati al Ministero
del Lavoro e delle Politiche Sociali, ha potenziato i servizi dedicati alla rete in termini di assistenza
psicologica, riabilitazione e supporto educativo, contribuendo al benessere complessivo dei pazienti
e delle loro famiglie.

La stretta collaborazione tra il Centro di Torino, gli ospedali periferici e UGI ha permesso negli anni
di creare una rete solida ed efficiente, in cui ogni nodo contribuisce al benessere del paziente. Le
famiglie non sono mai lasciate sole: ogni passo del percorso di cura € accompagnato da professionisti
e volontari che offrono supporto e conforto. Questo modello ha dimostrato che una rete ben
strutturata pud migliorare significativamente la qualita della vita dei bambini malati e delle loro
famiglie.

RISULTATI DELLA RICERCA E DELLE CURE -1 GUARITI

Ad oggi sono oltre 1.400 e 800 ' rispettivamente i bambini e gli adolescenti che ogni anno in Italia si
ammalano di tumore maligno. L’andamento dell’incidenza, in aumento fino a meta anni Novanta,
risulta da allora pressoché stazionario. Le patologie pit frequenti nei bambini (0-14 anni) sono le
leucemie, seguite da tumori cerebrali, linfomi, neuroblastomi, sarcomi, tumori ossei e renali;? negli
adolescenti (15-19 anni) i linfomi di Hodgkin, seguiti da carcinomi della tiroide, leucemie, tumori a
cellule germinali, linfomi non-Hodgkin, melanomi, tumori cerebrali, sarcomi delle parti molli,
tumori ossei, tumori renali e tumori epatici®. Grazie alla ricerca biologica e clinica e all'uso di
protocolli cooperativi nazionali ed internazionali sempre piti efficaci, la probabilita di guarigione in
oncoematologia pediatrica che negli anni '70 era inferiore al 40% supera attualmente 1'80%*. La cura
della Leucemia Linfoblastica Acuta (LLA) ne & esempio paradigmatico in quanto rappresenta uno
dei piu importanti successi della ricerca scientifica medica. La LLA e la neoplasia nettamente piu
frequente in eta pediatrica (33% del totale dei casi annui), la leucemia linfoblastica acuta costituisce
1'80% dei casi di leucemie acute con circa 400 nuove diagnosi/anno nella fascia 0-17 anni in Italia
(incidenza complessiva di 36,7 casi per milione di soggetti di eta inferiore ai 20 anni.?

! Fonte Mnistero della Salute:

https://www .salute.gov.it/portale/tumori/dettaglioNotizie Tumori.jsp?lingua=italiano&menu=notizie&p=dalministero&i
d=5803#:~:text=11%20cancro%20infantile%20nel%20mondo&text=A%20livello%20mondiale%200eni%20anno corret
1a%2C%20n%C3%A9%20possibilit%C3%A0%20di%20cura.

2 Fonte AIRC:

https://www.airc.it/pediatrici#:~:text=Gli%20approcci®%20di%20cura%20dei%2 0tumori%2 0pediatrici%20pi%C3%B9
%20frequenti&text=Tumori%20del%20sangue%3 A%20sono%20dovuti.son0%20le%201leucemie%20e%20i%20linfom
L:

3 Fonte AIRC:
https://www.airc.it/pediatrici#:~:text=Gli%20approcci%20di%20cura%20dei%20tumori%20pediatrici%20pi%C3%B9
%20frequenti&text=Tumori%20del%20sangue%3 A%20s0n0%20dovuti.sono%201e%20]leucemie%20e%20i%20linfom
i.

* Fonte Ministero della Salute:

https://www.salute.gov.it/portale/tumori/dettaglioNotizieTumori.jsp?lineua=italiano &menu=notizie &p=dalministero&i

d=5803#:~:text=I1%20cancro%20infantile%20nel%2 0mondo&text=A%20livello%20mondiale%2 0ogni%20anno.corret
ta%2C%201n%C3%A9%20possibilit%%C3%A0%20di%20cura.
5 Onte AIEQP https://www.aieop.org/web/famiglie/schede-malattia/leucemia-linfoblastica-acuta/
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La cura di questa patologia rappresenta oggi un importante esempio di successo della ricerca
scientifica: una storia iniziata oltre 50 anni fa, quando la probabilita di guarigione dei bambini era
inferiore al 10% e che invece oggi supera 1'85%.

La Struttura Complessa di Oncoematologia Pediatrica € una delle strutture di eccellenza del Presidio
Infantile Regina Margherita, AOU Citta della Salute e della Scienza Torino.

La Struttura e infatti Centro di Riferimento Regionale e Interregionale del Piemonte e della Valle
d’Aosta per la patologia oncologica in eta pediatrica (0-18 anni) e accoglie pazienti affetti da
patologia oncologica o patologia ematologica avviata al trapianto di cellule staminali ematopoietiche
(circa 150 nuove diagnosi all'anno). Presso il reparto vengono effettuati in media circa 952 ricoveri
ogni anno con 8.316 notti di ospedalizzazione.

I pazienti provengono sia dalla regione Piemonte che dalle altre Regioni italiane e negli ultimi anni,
grazie a convenzioni sanitarie fra I'Italia e i paesi d’origine, giungono numerosi pazienti dall’Est
Europa (Ucraina, Kyrghistan, ...). Il numero dei guariti da tumore pediatrico ¢ in continuo aumento
grazie al progressivo miglioramento dei protocolli terapeutici utilizzati per le patologie neoplastiche
in eta pediatrica ed adolescenziale. Nel 2000 le stime dicevano che un giovane adulto su 900 di eta
compresa tra i 16 e i 34 anni era un guarito da tumore pediatrico; oggi si parla di un guarito ogni 450
giovani adulti. Si stima che attualmente in Europa ci siano 300-500.000 guariti (>44.000 in Italia). Il
rischio di guarire un bambino dal tumore e farne un adulto con malattia cronica deve essere quindi
tenuto costantemente presente in quanto la somministrazione di trattamenti che interferiscono sulla
crescita cellulare avviene in un periodo importante della vita quale quello dell’accrescimento.

Nella pianificazione terapeutica di ogni neoplasia infantile deve sempre essere pertanto tenuta in
considerazione la valutazione della tossicita tardiva e, per quanto possibile, la guarigione dovra
essere raggiunta limitando i danni oggi riconoscibili. A questo concetto e strettamente collegato
quello della valutazione della qualita di vita legata al programma di cura per quel paziente con
quella data neoplasia.

La frequenza, la gravita, la natura, il tempo di comparsa del danno dipendono da vari fattori: I'eta
del paziente alla diagnosi di tumore, la localizzazione e le dimensioni del tumore primitivo, la sua
estensione, l'intensita del trattamento locale, il tipo di terapia adiuvante, lo stato psicologico del
bambino, lo stato socio-culturale della famiglia.

Questi danni possono essere relativi alla riduzione dell’accrescimento di un distretto corporeo o
della funzione di un dato organo, a compromissione psico-intellettiva, ad alterazioni della
funzionalita endocrina, alla perdita della fertilita o all'insorgenza di secondi tumori.

Il nostro obiettivo, condiviso a livello nazionale ed internazionale ¢ quindi quello di
perfezionare i piani di cura, aumentando il numero dei guariti, ridurre il numero delle ricadute,
migliorare le terapie di salvataggio, riconoscere i fattori prognostici di tipo clinico e biologico e i
possibili target terapeutici, fornire un adeguato e continuo follow-up, programmare la terapia di
riabilitazione e prevenire, riconoscere e trattare le sequele iatrogene.
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In tale contesto UGI sostiene I'attivita del Centro di Cura e la qualita delle prestazioni
contribuendo con borse di studio e retribuzioni per medici, psicologi, biologi, farmacisti e
integrando con le proprie risorse economiche ed organizzative i servizi di domiciliarita e di
riabilitazione a favore dei bambini e dei ragazzi in terapia oncologica

La patologia oncologica pediatrica rimane una malattia life-threatening: esistono trattamenti che
possono portare alla guarigione, ma in alcuni casi purtroppo questi interventi non hanno successo.
Nonostante i notevoli progressi della ricerca, circa il 20-25% dei bambini affetti da cancro non riesce
a guarire. Cio significa che circa 1 bambino su 4 diventa, nel corso della sua malattia, inguaribile.

Definire il momento in cui un bambino diventa inguaribile ¢ spesso complesso e talvolta
interlocutorio, richiedendo valutazioni multidisciplinari e un dialogo attento con la famiglia. In
questi casi, la Struttura Complessa di Oncoematologia Pediatrica di Torino, in stretta collaborazione
con I'Hospice Pediatrico Isola di Margherita, garantisce cure palliative specialistiche, assistenza
psicologica e supporto globale per il bambino e la sua famiglia, assicurando qualita di vita, comfort
e dignita anche quando la guarigione non e possibile.

5.2 11 contesto socioeconomico
LA SOCIETA’

UGI ¢ un’associazione di volontariato che opera da 46 anni accanto e all'interno dell’Ospedale
Infantile Regina Margherita collaborando attivamente al miglioramento dell’accoglienza e delle
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cure. L'attivita dell’Associazione va ad inserirsi nella linea di una tradizione che contraddistingue
la regione Piemonte in cui ¢ forte la presenza di organizzazioni laiche e religiose che hanno fatto
dell’assistenza sociale il proprio scopo.

Nel contesto socioeconomico in cui 'UCI si trova ad agire permangono alcuni elementi che, nel caso
della malattia oncologica di un minore, inaspriscono le difficolta che le famiglie si trovano ad
affrontare.

Il dato piti rilevante e quello relativo al lavoro con una percentuale di lavoratori con contratti che
non danno sufficienti tutele ai caregivers nel momento in cui si manifesta una emergenza sanitaria
che richiede I'astensione dal lavoro per un periodo imprecisato ed imprevedibile.

Un ulteriore elemento e quello dell’aumento costante delle famiglie mononucleari e monoparentali
in cui I'assistenza al figlio malato e agli eventuali fratelli non puo essere condiviso con familiari siano
essi conviventi 0 meno.

Possiamo poi aggiungere il numero importante delle famiglie assistite che provengono da tutto il
vasto territorio del Piemonte e della Valle d”Aosta, ma anche da fuori regione, per le cure. Si ricorda
infatti che la qualita e completezza delle cure prestate e I'essere il Centro dell’O.LR.M. riferimento
nazionale per i tumori ossei pediatrici ne fa un polo di attrazione anche per le altre regioni italiane.

Per gli stessi motivi e, in aggiunta, per le situazioni delle guerre in atto, assistiamo all’arrivo di
famiglie provenienti da aree in cui le terapie oncologiche sono meno avanzate o risultano addirittura
impossibili.

I BAMBINI

Diamo uno sguardo alla situazione dei bambini in relazione alle condizioni socioeconomiche e

culturali delle famiglie

“La poverta educativa fa riferimento anche alle dotazioni personali della famiglia e alle dotazioni ambientali,
di contesto. Le prime si misurano attraverso il cosiddetto rischio di poverta e di esclusione sociale. Si tratta di
un indicatore di poverta multidimensionale che si basa su tre condizioni: la poverta di reddito, la bassa intensita
di lavoro, la grave deprivazione materiale e sociale. Riguarda il 13,5% dell'insieme delle famiglie piemontesi,
con un'incidenza superiore rispetto alle altre regioni del Nord Italia. Colpisce i minori pin degli adulti e degli
anziani: in Piemonte ne sono toccati il 16% dei bambini e adolescenti, a fronte del 13% degli adulti. L'incidenza
e infatti maggiore nei niclet numerosi e nelle oltre 260 mila famiglie monogenitoriali, dove generalmente é
presente la sola madre. La deprivazione é pin diffusa anche nei nuclei con un solo percettore di reddito, oppure
tra le famiglie con almeno un componente con cittadinanza non italiana, per via delle retribuzioni medie
inferiori per i lavoratori stranieri. Anche le famiglie pin giovani che vivono in abitazioni in proprieta gravate
da mutuo sono pin a rischio. Le dotaziont ambientali e di contesto comportano deprivazioni abitative, sociali e
culturalt per t nuclei coinvolti, tra le quali le dotazioni scolastiche (scuole per l'infanzia, palestre, mense).
Alcune situazioni di disagio sociale riguardano aree interne del Piemonte a bassa densitd, oppure sono
concentrate in ambito urbano e metropolitano, in quartieri o in specifici stabili. Nel capoluogo vi sono quartieri
dove 1 giovane su 4, tra i 18 e 24 anni, dispone al massimo di un diploma di terza media ed ha abbandonato la
scuola: il tasso di abbandono sale al 40% se riferito alla sola popolazione straniera. Questo fenomeno é dovuto
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sia alle molte giovani donne con figli a carico, sia al maggior coinvolgimento in forme di occupazione irregolare.
La concentrazione di disagio puo indurre senso di ingabbiamento e di esclusione per le famiglie, e influire sulle
aspirazioni di bambini e adolescenti.”

(Fonte - IRES Piemonte — pag. 94 RELAZIONE ANNUALE 2025)

“La ricerca scientifica ha ormai dimostrato come il benessere, lo stato di salute e lo sviluppo dei bambini non
sia solo frutto del patrimonio genetico ereditato dai genitori. Un ruolo fondamentale spetta ai comportamenti
adottati dai genitori nel periodo immediatamente precedente il concepimento e fino ai 2 anni di vita dei piccoli:
un periodo che copre i primi mille giorni e puo determinare la traiettoria della vita successiva. Sono numerose
le azioni avviate anche in Piemonte per supportare comportamenti e stili di vita salutari di neonati e genitori
in questa fase di vita.”

(Fonte - IRES Piemonte — pag. 105 RELAZIONE ANNUALE 2025)

In questo contesto I’Azione dell'UGI tende ad attuare tutte le possibili fonti di sostegno alle famiglie
proprio con lo scopo determinato di incrementarne le risorse a sostegno dei minori malati e dei loro
fratelli

LA FAMIGLIA

E opportuno guardare al contesto sociale in cui opera I'UGL Dobbiamo considerare che la malattia
aggrava le difficolta economiche e sociali delle famiglie, di tutte le famiglie. Si parla infatti a
proposito della malattia tumorale in generale di “tossicita finanziaria” in quanto provoca
I'impoverimento del nucleo famigliare in cui si manifesta. A maggior ragione causa di difficolta
economiche anche molto gravi e il tumore pediatrico in quanto pur essendo curato in tutta Italia dal
Servizio Sanitario Nazionale, provoca spesso la necessita di spostarsi verso i Centri di cura e provoca
non solo I'assenza dal lavoro di un genitore/care giver ma anche I'allontanamento dal sostegno
sociale originale.

La famiglia mononucleare, prevalente in Italia, ha minori risorse per I'accudimento dei figli, i fratelli

del bambino/ragazzo in particolare. La situazione economica dei lavoratori e spesso, a causa dei
bassi salari e della precarieta, al limite della sufficienza e un evento quale la malattia tumorale di un
minore puo scardinare I'organizzazione famigliare. Le attivita delle associazioni di volontariato
come UGI danno un concreto sostegno alle famiglie per tutta la durata delle terapie e il periodo off
therapy consentendo loro di affrontare meglio sia il percorso di cura che quello verso la normalita.

“Nel 2023 le famiglie in Italia sono 26 milioni 600 mila, in crescita rispetto al 2022 (26 milioni 400 mila). Le
famiglie formate da un solo componente rappresentano ben oltre un terzo del totale delle famiglie, mentre le
famiglie con cingue e piti componenti costituiscono meno del 5 per cento del totale. In poco pit di dieci anni,
le prime sono aumentate di quasi sette punti percentuali, le seconde sono diminuite di quasi due punti
percentuali. Negli ultimi decenni, infatti, le strutture familiari hanno subito profonde trasformazioni a sequito
delle dinamiche demografiche e dei mutamenti sociali che hanno indotto rilevanti cambiamenti nel processo di
formazione e scioglimento delle unioni. La semplificazione delle strutture familiari é tale che nel biennio 2023-
2024 pin della meta delle famiglie é composta da persone sole (36,2 per cento) o da coppie senza fi gli (20,2 per
cento). Le coppie con figli, che per lungo tempo hanno rappresentato la tipologia familiare prevalente, scendono
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