OPEN PEDIATRICA

ASSOCIAZIONE

PROGETTO: ADOTTA UNA FAMIGLIA

Supporto integrato alle famiglie costrette a spostarsi lontano da casa per motivi sanitari

PREMESSA E MOTIVAZIONE

Aiutare una famiglia a portare il proprio bambino in un centro di eccellenza, anche a chilometri di
distanza, significa dare a quel piccolo la possibilita di accedere alle cure piu avanzate, alle terapie
sperimentali e alle competenze specialistiche che possono fare la differenza tra la vita e la
speranza. E un atto di solidarieta che supera i confini geografici e le barriere economiche: quando
un genitore puo scegliere dove curare il proprio figlio, indipendentemente dal luogo in cui vive, si
riconosce il valore intrinseco di ogni vita e si restituisce dignita a chi, altrimenti, sarebbe costretto
a rinunciare al meglio per mancanza di risorse.

Il progetto “Adotta una famiglia” & la concretizzazione di questo principio: un ponte tra la scienza
piu all’avanguardia e quelle famiglie che, altrimenti, non potrebbero permettersi di attraversare la
nazione per accedere a trattamenti salvavita. Con il vostro sostegno, riusciamo a coprire i costi per
viaggi, alloggi e per le spese necessarie per garantire che ogni bambino possa ricevere le cure di
cui ha bisogno, nel luogo dove la ricerca e I'esperienza clinica sono pill avanzate.

Oggi, pil che mai, & fondamentale credere che la salute dei nostri figli non abbia confini. Donare,
sostenere o semplicemente diffondere questo messaggio significa dare a tutti i genitori,
soprattutto a quelli con risorse limitate, la liberta di scegliere il futuro migliore per il proprio
bambino. Insieme, possiamo trasformare la speranza in realta e assicurare che la scienza e la
compassione vadano di pari passo, ovunqgue sia hecessario.

Tutti i tumori solidi pediatrici sono considerati malattie rare e di conseguenza gli specialisti di
settore sono pochi, per questo sempre piu famiglie si trovano nella necessita di affrontare percorsi
di cura complessi in strutture sanitarie spesso situate fuori dalla propria regione di residenza.
Questi spostamenti comportano costi elevati, disagi organizzativi, stress emotivo, e spesso
diventano dei veri e propri induttori di poverta quando comportano la sospensione dell’ attivita
lavorativa di un genitore.

Il nostro progetto mira a ridurre il carico economico e psicologico di tante famiglie e a garantire
un accompagnamento completo durante tutto il percorso di cura.

OBIETTIVI GENERALI
e Rimuovere gli ostacoli economici e geografici per rendere le cure sanitarie accessibili a
chiunque in modo equo e senza discriminazioni.
e Migliorare la qualita della vita delle famiglie costrette a curarsi lontano da casa.

OBIETTIVI SPECIFICI

e Fornire sostegno economico per:



o Viaggiche, a seconda della necessita e della distanza, possono avvenire con aereo,
nave, treno sempre in prima classe trattandosi di bambini delicati e spesso
immunodepressi.

o Alloggi in case di accoglienza, residence per famiglie, B&B convenzionati, ecc.

o Offrire supporto logistico, ascolto attivo e sostegno emotivo.

o Creare una rete di ospitalita solidale.

e Ridurre i tempi e le difficolta burocratiche.

o Attivare collaborazioni con ospedali, associazioni e strutture ricettive.

DESTINATARI

¢ Famiglie, poco abbienti, che desiderano e scelgono di curare il proprio figlio in un centro di
eccellenza oncologico pediatrico anche extraregionale.

¢ Famiglie in condizioni economiche svantaggiate che hanno ricevuto indicazione dai medici
del reparto in cui sono in cura di dover assicurare al proprio figlio cure specialistiche
disponibili solo in centri extraregionali.

ASSISTENZA LOGISTICA

¢ Informazioni su ospedali, orari, reparti, procedure.

e Prenotazione viaggi e alloggi convenzionati.

e Supporto per documentazione sanitaria e amministrativa.

e Supporto costante prima, durante e dopo il trasferimento

e Accompagnamento nei momenti cruciali (arrivo in ospedale, colloqui, trasferimenti interni)
« Aiuto nella gestione della quotidianita in un contesto nuovo e spesso complesso

SUPPORTO ECONOMICO

e Rimborso o copertura di:
o trasporti
o alloggi

MODALITA DI ACCESSO

e Richiesta motivata e documentata di una famiglia che scopre una patologia oncologica del
proprio figlio, su indicazione del pediatra di libera scelta.

e Segnalazione tramite servizi di psicologia presenti nell’Azienda Ospedaliera che hain cura
la famiglia con indicazione della necessita di curarsi fuori regione da parte del medico
responsabile del reparto.

e Valutazione del bisogno e definizione del piano personalizzato di assistenza.

RISULTATI ATTESI

e Minore impatto economico sulle famiglie.

o Maggiore serenita durante il percorso di cura.

e Migliore continuita assistenziale.

e Rete di assistenza stabile e sostenibile.

e Riduzione delle rinunce alle cure per difficolta economiche.
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COSTI

Abbiamo distinto le famiglie in quattro tipologie, a seconda dell’intervento richiesto
all'associazione, con l'indicazione dei costi mediamente sostenuti e che possono variare in
dipendenza del tipo di alloggio trovato e dalla durata del trasferimento:

FAMIGLIA GIALLA - famiglia che sceglie di curare il figlio in un centro di eccellenza fuori regione
per tutta la durata della terapia —

Costo viaggio A/R per 2 adulti + minore circa 700,00 €

Alloggio struttura piu 0 meno convenzionata
mediamente 60,00€ al di per circa 300gg 18.000,00 € A

Supporto assistenziale e organizzativo prima,

durante e dopo il trasferimento, supporto logistico,

interventi di ascolto e sostegno alla famiglia,

monitoraggio delle condizioni generali, circa 500,00 €

TOTALE 19.200,00 €

FAMIGLIA VERDE — famiglia che deve completare I'iter terapeutico con sedute di radioterapia,
protonterapia o adroterapia in centri specializzati —

Costo viaggio A/R per 2 adulti + minore circa 700,00 €

Alloggio struttura piu 0 meno convenzionata
mediamente 60,00€ al di per circa 50gg 3.000,00 €

Supporto assistenziale e organizzativo prima,

durante e dopo il trasferimento, supporto logistico,

interventi di ascolto e sostegno alla famiglia,

monitoraggio delle condizioni generali, circa 500,00 €

TOTALE 4.200,00 €

FAMIGLIA BLU — famiglia che deve effettuare un intervento chirurgico in una struttura specialistica
Costo viaggio A/R per 2 adulti + minore circa 700,00 €

Alloggio struttura pit 0 meno convenzionata
mediamente 60,00€ al di per circa 10gg 600,00 €

Supporto assistenziale e organizzativo prima,
durante e dopo il trasferimento, supporto logistico,
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interventi di ascolto e sostegno alla famiglia,
monitoraggio delle condizioni generali, circa 250,00 €

TOTALE 1.550,00 €

FAMIGLIA AZZURRA - famiglia che deve effettuare una terapia sperimentale in una struttura
specialistica

Costo viaggio A/R per 2 adulti + minore circa 700,00 €

Alloggio struttura piu 0 meno convenzionata
mediamente 60,00€ al di per circa 150gg 9.000,00 €

Supporto assistenziale e organizzativo prima,

durante e dopo il trasferimento, supporto logistico,

interventi di ascolto e sostegno alla famiglia,

monitoraggio delle condizioni generali, circa 500,00 €

TOTALE 10.200,00 €
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