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                                                     Bilancio sociale 2009
             “ Non tutto ciò che può essere contato conta. Non tutto ciò che conta può essere contato “ ( A.Einstein)

Introduzione

L’esame del bilancio consuntivo è anche l’occasione per fare il punto sul cammino che stiamo percorrendo come associazione e cioè da quando è stata avviata anche nella nostra città questa importante esperienza di volontariato in cure palliative.
Oltre 250.000 malati ogni anno in Italia non possono più essere guariti ma hanno diritto ad essere adeguatamente curati, attraverso le  cure palliative domiciliari e gli hospice. Questo può essere garantito solo dalla rete delle cure palliative. Coordinamento, continuità delle cure, presenza dei servizi su tutto il territorio nazionale sono i punti chiave per realizzarla e consolidarla. In questo la compagnia delle stelle si sta impegnando e qualificando la mission per cui è nata.
In esperienze di terzo settore, , la redazione del bilancio non è una questione di numeri. Non si tratta, infatti, di rappresentare semplicemente i conti e far quadrare entrate ed uscite, bensì, accanto al dato contabile, si ritiene doveroso dare evidenza delle scelte operate e delle motivazioni sottese.

Corredare il bilancio di un documento esplicativo significa, soprattutto, operare una scelta di trasparenza. Riteniamo infatti, che l’Associazione svolge una funzione pubblica indicata dalla legge del volontariato e  attraverso di essa al bene comune di tutta la comunità.

L’obiettivo a medio termine è che l’associazione, certamente come  esperienza ancora giovane, arrivi alla stesura di un vero e proprio bilancio sociale.

Con il bilancio corrente, comunque, è stato operato un grande salto di qualità: il dato contabile è stato trattato secondo le “Linee guida per la rappresentazione contabile per gli organismi non profit “ ,
                                                           L’associazione

La storia dell’associazione parte dal 1994 ,quando la Lega italiana per la lotta contro i Tumori sezione provinciale di Reggio Calabria ,nella persona della presidente d.ssa Paola Serranò ,ha voluto orientare la propria attività verso l’assistenza ai malati oncologici in fase terminale. 

E’ nata nel suo interno un èquipe multidisciplinare che nel volontariato ha assistito gratuitamente a domicilio sino al 2006 ben n.1113 ammalati terminali. 

Già dal 1998 si è iniziato a progettare una prima idea di Hospice , quando ancora non vi era parvenza di finanziamento pubblico. L’associazione ha presentato il progetto nel corso delle due edizioni 1998-1999 della maratona televisiva “ 30 ore per la vita” ottenendo un contributo economico con il quale ha acquistato un terreno di 1550 mq su cui far sorgere l’edificio.

Nel frattempo è stata emanata la legge n.39 del 26.02.1999 che ha conseguito l’acquisizione del necessario finanziamento per costruire l’opera. 

L’ Associazione nel settembre 2000 ha donato all’A.S.L n. 11 il terreno, il progetto architettonico e la restante parte del contributo per gli arredi.

Cosi è arrivati al 17 settembre 2007 all’apertura dell’Hospice “ via delle stelle”   che sorge nella zona collinare in via delle Camelie a Reggio Calabria. Tale struttura rappresenta la prima realizzazione a livello regionale di un centro dedicato all’assistenza in favore dei malati terminale e i supporto alle loro famiglie, attraverso la somministrazione di cure palliative e terapie contro il dolore.

Con l’apertura dell’Hospice e il conseguente cambiamento di prospettiva nella mission della Lilt si è ravvisata al necessità di una gestione autonoma dei volontari dell’associazione .

Quindi  la Lega Italiana contro i Tumori, della sede di Reggio Calabria si è divisa in due tronconi , e si è giunti a luglio 2007 con la registrazione di una associazione autonoma appunto “ la compagnia delle stelle” che ha quale mission la costruzione di un movimento di volontari che consenta alla struttura Hospice ,” via delle stelle “di allargare i propri orizzonti anche fisicamente, sviluppando quanto più possibile la cultura delle cure palliative, la ricerca scientifica, la formazione e lo stesso servizio reso in Hospice in uno teso alla cultura della gratuità e della solidarietà.

In questi pochi  anni l’associazione “ la compagnia delle stelle”affiancando e sostenendo l’attività socio-sanitaria offerta ai malati oncologici in fase terminale, ha cercato di soddisfare i bisogni complessi, curativi e sociali, psicologici e spirituali dei malati gravi, e delle loro famiglie, in forma olistica globale , per il raggiungimento di una ottimale qualità di vita .
La mission

· Sviluppare un’attività di volontariato nel settore dell’assistenza dei malati terminali in forma integrata con le strutture sociosanitarie pubbliche preposte.

· Contribuire all’umanizzazione dell’ assistenza , finalizzata al miglioramento della qualità della vita del malato terminale e del suo nucleo familiare.

· Promuovere e sostenere la ricerca di fondi , finalizzata ai sevizi di rete  a favore dei malati terminali e le Unità di Cure palliative.

· Contribuire alla  crescita innovativa del servizio sanitario pubblico, attraverso lo sviluppo di idee progettuali e della ricerca nel settore delle cure palliative.

· Promuovere la formazione in ambito sanitario,scolastico,,universitario nel settore delle cure palliative
· Diffondere la conoscenza e la cultura delle Cure palliative tra la popolazione  calabrese attraverso tutti i mezzi di comunicazione.
· Favorire partnership con enti ed istituzioni  orientate alla sperimentazione ed alla realizzazione di modelli assistenziali innovativi ed integrati
· Organizzare campagne di sensibilizzazione ed informazione della popolazione e degli operatori
· Avviare esperienze centrate sull’ assistenza e sulla solidarietà delle persone  bisognose d’aiuto
· Promuovere i valori della solidarietà , della gratuità, dell’accoglienza e della legalità
· Vigilare sulla corretta applicazione della normativa socio-sanitaria in ambito regionale nel campo della cura ed assistenza ai malati inguaribili , attraverso il proprio comitato tecnico-scientifico
Consiglio Direttivo
Antonietta Romeo ( presidente)

Tino La Ruffa

Nicola Saggese

Paola Serranò ( Comitato  Tecnico-Scientifico)

L’organizzazione 
L’Associazione ha messo in campo un ventaglio di azioni alla ricerca di bisogni espressi ed inespressi,che si rivolgono alla persona nella sua dimensione fisica,psichica,spirituale e familiare e prevedono l’integrazione di più discipline per rispondere ai bisogni del malato e della sua famiglia

I volontari dopo il corso di formazione sono stati destinati alle varie area secondo le loro abilità.
Il coordinatore dei volontari
Il coordinatore dei volontari è una figura essenziale in quanto è la persona che rileva i bisogni  socio-assistenziali dei pazienti  e dei loro familiari e li segnala ai volontari .E’ la persona che assicura la circolarietà dell’informazione  tra operatori sanitari e volontari .
Il coordinatore dei volontari è il sig.Nicola Saggese .
I volontari
A tutto il 2009 la base sociale è formata da  n. 80 soci con n.25 volontari attivi .L’associazione,ha stipulato per loro una polizza assicurativa presso la Milano assicurazioni per €   180,00.                                       
L’associazione da giugno 2009 è socia della Federazione Italiana di cure Palliative e si ispira ai suoi 
principi
· assistere i malati in fase terminale fino all'ultimo giorno di vita;
· offrire agli stessi un sostegno finalizzato all'accompagnamento verso una morte serena e dignitosa; 
· offrire un sostegno ai loro familiari anche dopo il decesso e un supporto al lutto;

· promuovere la cultura e la ricerca nelle cure palliative.
La quota associativa  per la  l’adesione alla  Federazione Italiana di Cure Palliative ,per sei mesi è stata di € 516,00

Principi fondanti

 Il Volontario è una persona comune, con forti motivazioni, che decide di donare parte del proprio tempo ad altri: nel nostro caso ai malati inguaribili di cancro, dimessi dalle strutture sanitarie, al proprio domicilio e in hospice.
Il volontariato è azione gratuita. La gratuità è l’elemento distintivo dell’agire volontario e lo rende originale rispetto ad altre componenti del terzo settore e ad altre forme di impegno civile. Ciò comporta assenza di guadagno economico, libertà da ogni forma di potere e rinuncia ai vantaggi diretti e indiretti. In questo modo diviene testimonianza credibile di libertà rispetto alle logiche dell’individualismo, dell’utilitarismo economico e rifiuta i modelli di società centrati esclusivamente sull’"avere" e sul consumismo. 
Area Assistenza
L’associazione opera nella struttura Hospice “via delle stelle”,struttura dell’ASP ,gestita dalla cooperativa “la via delle stelle”.
Per l’integrazione tra l’aspetto sanitario e socio-assistenziale e dalle esperienze negli altri Hospice , si è capito che il volontario non deve imitare l’infermiere o sostituirsi ad esso ma deve individuare un cammino parallelo. Deve trovare quegli spazi vuoti ma non per questo meno importanti che purtroppo esistono per mancanza di tempo, di volontà ,di disponiblità o di abitudine .
Questi spazi possono essere riempiti anche da chi non è né medico né infermiere perché sono momenti di ascolto, di colloquio o di svago.
Si è ravvisata la necessità di capire come organizzare i volontari e come definire una griglia di presenza di questi ultimi all’interno del reparto .
La referente per l’area è  stata designata Maria Grazia Reale.
 
 Area Formazione
Corsi di formazione e di educazione nelle cure palliative sono organizzarli secondo modalità e standard comuni ed omogenee, conformi alle indicazioni predisposte dalla Federazione di Cure Palliative .
Corso formazione 2009 “ascoltare la vita “dal 19 febbraio al 2 maggio 2009. Le lezioni sono state ogni giovedi dalle ore 16 alle 18 .Con un momento di wekend il 21 e 22 marzo con il prof.E.Arcuri a Barrittieri di Seminara

L’attività di formazione è stata svolta in coprogettazione con il Centro  Servizi per il volontariato dei Due Mari  che ci corrisposto € 2000,00.
Nel secondo semestre 2009 si è continuato il progetto Le parole del mantello ,prendendo contatti con l’associazione Maria Bianchi di Suzzara -Mantova ,per capire se è possibile organizzare ,realizzare e gestire un servizio permanente di sostegno alle persone in lutto tramite la comunicazione epistolare su carta / e-mail . 

La referente per l’area è stata designata Anna Lisa Nucara.
Area promozione

L'Associazione ha realizzato  diverse iniziative con l'obiettivo di divulgare la filosofia delle cure Palliative. Perché il territorio partecipi consapevolmente alla vita dell’Hospice, non un ghetto dove isolare  il dolore e la morte ma luogo di incontro per vivere bene la fase finale  della vita come l’anno scorso si prevedono incontri, spettacoli teatrali ed altro,conferenze  , seminari,convegni.
Si è puntato su l’evento “ l’estate di San Martino “  , simbolo delle Cure palliative  e sulla diffusione capillare su quotidiani, giornali specializzati, televisioni,internet adottando tutte le tecnologie multimediali .
L’estate di San Martino  ha raccolto fondi pari ad  € 2000,00.
Gli aiuti economici  e le risorse attivate sono importanti per sostenere tutte le nuove attività socio-assistenziali che richiedono un forte impegno economico.

La referente per l’area è stata designata Mariella Marcianò.
Area spirituale
Cicely Saunders  ci ha richiamato alla necessità di prestare attenzione a tutte le dimensioni della persona,nel parlare di dolore totale,inteso come dolore fisico, emozionale e spirituale.

Riteniamo che l’attenzione ai bisogni spirituali sia imprescindibile perché connessa alla cura complessiva della persona e così abbiamo messo in campo degli incontri sulla dimensione della sofferenza tenuti ogni primo giovedì del mese da Rosetta Zumbo.

Progetti
Il  progetto  presentato al settore volontariato della provincia di Reggio Calabria” Le parole del mantello” è stato finanziato con una somma pari ad € 2.500,00.

La finalità che si intende perseguire riguarda la possibilità di un aiuto globale alle famiglie congiuntamente al loro dolore e alla sofferenza causato dal manifestarsi della patologia infausta del loro caro durante il corso della malattia e soprattutto  dopo il periodo del lutto per consentire ai familiari di riappropriarsi di quella dimensione legata alla normalità della vita che nella maggior parte dei casi si interrompe, appunto, con l’insorgere della malattia.

La fase del lutto prevede il sostegno di accompagnamento psicologico e sostegno alle persone in lutto  con visite, e con la comunicazione epistolare.

Anche tramite la scrittura è possibile stimolare l’elaborazione , la riflessione o semplicemente lo sfogo di persone in difficoltà ( lo dimostrano le lettere che in continuazione arrivano sulle riviste).
Protocollo d’intesa con la cooperativa “ via delle stelle”
Con il protocollo d’intesa firmato nel febbraio 2008 tra l’associazione e la cooperativa via delle stelle nel 2009 ,tutte le donazioni sono state convogliate sul conto corrente postale n. 85799914.

Tra i suddetti enti infatti vi è comunione di scopi e di ispirazione. Ciascuno con la propria specificità, le due organizzazioni nascono dall’esperienza di volontariato della Lega Italiana per la Lotta Contro i Tumori e dell’Hospice di Reggio Calabria.
 Entrambe hanno tra i propri scopi prioritari lo sviluppo quali-quantitativo dei servizi resi dall’Hospice di Reggio Calabria, la divulgazione e la promozione delle cure palliative in un contesto di solidarietà e rispetto per la persona, intesa nella sua centralità, dignità e originalità.
La Cooperativa si impegna a canalizzare verso l’Associazione tutte le donazioni e/o i contributi finalizzate all’Hospice che a qualunque titolo le dovessero derivare da Enti Pubblici e/o privati.
L’Associazione si impegna a sostenere finanziariamente, ove i fondi in cassa lo consentano, le attività della Cooperativa finalizzate alla gestione dell’Hospice, in caso la stessa dovesse trovarsi in difficoltà o in carenza di liquidità. 
L’Associazione  Compagnia delle stelle ,nell’anno 2009, per una scelta di trasparenza , ha puntato affinchè tutto il denaro raccolto  passasse  attraverso il conto corrente o assegni

 ha ricevuto  , nell’anno 2009,una somma pari ad € 48.481,00 ( con versamenti in memoria, donazioni e varie)

 ha erogati  bonifici, secondo il protocollo d’intesa, alla cooperativa via delle stelle, una somma  pari a €  29.600,00                           

 per spese materiale sanitario € 3.021,00
 per spese  varie per la struttura Hospice ( scaffali,armadi, decespugliatrice,stufe ecc.)  € 2.318,00                                   
per un totale  complessivo di € 34.939,00
La programmazione
Le esperienze di lavoro sul campo hanno ampiamente dimostrato che per quanto concerne le attività promozionali ,trattandosi di processi molto complessi e delicati in quanto coinvolgono persone con formazione, esperienze e aspettative diverse, richiedono la messa in atto di processi che esigono tempi lunghi, risorse, competenze, capacità di cogliere e di valorizzare la identità di tutti i soggetti coinvolti.

Lo scopo dall’associazione è quello di promuovere ogni iniziativa atta a diffondere ed attuare le cure palliative affinchè la fase terminale, da qualsiasi evento possa essere determinata, se deve essere contrastata per renderla meno sofferta, deve ricercare per la persona una qualità di vita dignitosa, motivata, qualunque sia la speranza di quel momento. 
La più alta qualità della vita che ripropone come sempre la necessità che anche l’uomo in questi momenti abbia ancora il desiderio di vivere per il tempo che gli resta nel modo meno sofferto possibile, il desiderio di mantenere integra la propria dignità.
Gli obiettivi strategici del 2009

E’ possibile affermare che gli obiettivi prefissati per l’anno 2009 sono stati sostanzialmente raggiunti anche dal punto di vista degli impegni di spesa. Con la programmazione 2010 ne abbiamo assunti degli ulteriori.

    -    Promuovere le cure palliative  su tutto il territorio della provincia di Reggio Calabria;
· Portare all’attenzione di una più vasta platea la mission e le attività della  associazione 
· Formare i volontari attivando le risorse del settore non profit

· Promuovere il volontariato attraverso il volontariato;
· Avviare relazioni e reti più stabili con tutte le altre associazioni che operano nel campo sanitario
Varie
Un altro aspetto preoccupante che tocca e condiziona anche il mondo del volontariato è quello di un crescente smantellamento del sistema di Welfare che appare sempre più residuale e indefinito. 
La Calabria, con un livello di disoccupazione e povertà tra i più alti del Paese, con una sanità in piena emergenza economica, con i ritardi nella attuazione della 328, rappresenta un contesto con il quale il volontariato si misura ogni giorno e che alimenta sfiducia crescente sulle possibilità di potere contare su uno stato sociale in grado di garantire realmente i diritti di cittadinanza soprattutto delle fasce sociali più deboli e svantaggiate. 
L’ associazione per venire incontro a delle famiglie con situazione economica disastrata ,  ha distribuito i viveri donati dal Banco Alimentare e ha dato loro un sussidio  una tantum( spesse volte i  familiari non hanno i soldi per il funerale) .

Nel 2009 le spese socio-assistenziali  sono state  pari ad € 1.200,00
La situazione di precarietà ormai strutturale dei servizi sanitari ha portato nel 2009 La compagnia delle stelle ha incominciare a svolgere la Funzione di advocacy.

Al fine di informare e sensibilizzare le istituzioni e la cittadinanza sull’enorme importanza che rivestono le cure palliative e l’Hospice per il nostro territorio, importanza legata ad un servizio che a pieno titolo appartiene ai livelli essenziali di assistenza e che, come tale, rappresenta un diritto imprescindibile per ogni cittadino reggino, l’associazione è scesa in campo per difendere i diritti dei lavoratori della cooperativa che ha la gestione sanitaria dell’Hospice . L’iniziativa si è rivolta alle istituzioni locali e regionali,agli organi di stampa per denunciare la grave disattenzione della Sanità Pubblica Calabrese nei confronti dei malati inguaribili a cui l’Hospice offre sostegno competente e premuroso.

Perché la funzione di advocacy? Se il volontariato mette al centro la persona e il bene comune, cioè il bene di tutti e di ciascuno, e si rende conto della realtà in cui è immerso, non può non assumere questa funzione di farsi voce dei diritti delle persone, violati o in pericolo, sia a livello mondiale, sia a livello locale.

Il volontariato ha una funzione culturale ponendosi come coscienza critica e punto di diffusione dei valori della pace, della non violenza, della libertà, della legalità, della tolleranza e facendosi promotore, innanzitutto con la propria testimonianza, di stili di vita caratterizzati dal senso della responsabilità, dell’accoglienza, della solidarietà e della giustizia sociale. Si impegna perché tali valori diventino patrimonio comune di tutti e delle istituzioni, denunciando disfunzioni e inerzie, esigendo con gli strumenti democratici, “ che la mensa non sia apparecchiata solo per chi ha potere, ma per tutti".
                                                                                             Il Presidente
                                                                                           Antonia Romeo









