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Antefatto : Daris Turjaka & un bimbo kosovaro di etnia
albanese nato il 25.02.2006, ¢ affetto da fibrpaiiea da
indagare |l caso di questo bimbo ci € stato segoalal
C.I.LM.IC., la cellula sanitaria del nostro Esergitanissione in
Kosovo. il quale ha chiesto la nostra disponajlithe
prontamente abbiamo dato. Il bimbo & stato visidiaianostri
medici in occasione dello screening sanitario efégb in Kosovo |
nel mese di maggio 2009 che hanno confermato gnd&
effettuata dal Centro Clinico Universitario di Rina e hanno
ritenuto Daris bisognoso di accertamenti diagnosigVI ha
quindi provveduto ad avviare le procedure necesgaai poterlo
curare.

Per sostenere il progetto effettua un versamento:
C/C postale 42960203 o bonifico bancario codice lba
IT13 EO76 0110 9000 0004 2960 2GBtestato Asvi Onlus
Indicando la causale "Progetti sanitari bambini”

L’assistenza sanitaria ai bambini & senza duuno dei progett
pit impegnativi e costosi. Da alcuni anni Asvi éegnata in
ambito sanitario e sempre di piu il suo operataratterizzato
nell’assistenza ai bambini kosovari affetti da paj® gravi e |
non curabili in Kosovo. Il corretto e tempestiveeogre ha reso la
nostra associazione uno dei principali referenti lpecellula | g
sanitaria del nostro contingente militare in Kos¢€amic) in
relazione a questo progetto . La stessa fidudieoea@scimento ci
e giunto dalla Direzione Generale Sanita della &egi
Lombardia - Struttura Progetto Sanita Internazienlal quale ci
ha riconosciuto unico interlocutore per i progs#nitari rivolti al
Kosovo. A questo proposito il Direttore Generaleifsadella
Regione Lombardia, Dr. Carlo Lucchina, con Decretd092 del
2714/2009, ha autorizzato, per I'anno 2009, “rveati di alta
specialita, prevalentemente di cardiochirurgiag\affe di
cittadini Kosovari richiesti nell’ambito del Progetnsieme a
Mitrovica dell’Associazione A.S.V.1.” (cosi comepartato a pag.
2 del decreto su citato). L'impegno di spesa chedgione si &
assunta con questo decreto riguarderebbe la copelituna
decina di interventi per un totale di circa 150.,000euro.
Sempre in ambito di riconoscimenti e collaborazioni

un equipe di medici specialisti, gli stessi cherfaoperato

curato i bimbi che abbiamo portato in Italia, e tnera presso
I'Ospedale Niguarda Ca’ Granda di Milano, si soesi r |
disponibili per eseguire uno screening sanitarigaesovo al fine '

di ottimizzare le risorse. Infine anche la Direaddanitaria e
Amministrativa dell’Ospedale Niguarda Ca’ Grand#ldano,
oltre naturalmente ad aver dato la massima dispibaial
ricovero e assistenza dei nostri bimbi, si stamzzando per la
copertura economica degli interventi di cui la Reg Lombardia
non potra farsi carico '
Estratto relazione medica centro clinico universitao del
kosovo clinica pediatrica:
ISTITUTO PER PROTEZIONE SANITARIA
PER MADRI E FIGLI DELLA SERBIJA
FOGLIO DI RILASCIO
Sezione: Il Pediatrica
No del protocollo: 4080-6
Cognome {nome del padre) nme: Turjaka (Gramos)Dari
Data di nascita: 25.02.2006, Residente: a Peje
Ricoverato dal: 05.06.2000 al 09.06.2006
Diagnosi: KFJ: Cholestasis Nephromegalia




Medicc: Dr N. Djordjevic - Bambino € stato accettato |
proseguimento d'esaminazione. Malattia attuale: i¥aone stato
accettato per l'itterizia e numerosi valori derisi@nsaminasi
egrassi. Effettuate analisi sierologica a citomegalis e epatite
sono negativi. Per la presenza del soffietto atewiene visitato
dal cardiologo ( con ecocardiogramma) si consiglia
continuazione delle visite Anamnesi personale:Rirdalla prima
gravidanza regolare" Nascita a 38. GN per via cbica. Alla
nascita MC2100gr. TD 45 cm.. Ha preso BCG e K viitem
appena nato. non ha preso resto dei vaccini. Hagpato per 2-
3 giorni a fototerapia. Alimentazione normale, aggiendo HIP
L. Ci segue con gli occhi, la testa 10 porta atled media.
Anamnesi di famiglia: Negano le malattie cronicheseeditarie
in famiglia. Status all'accettazione: Neonato mésah 3 mesi,
vivace, afebbrile, eupnoicno. con i funzioni vitalgolari, MC
5300 g, TD 59 cm Pelle iktericna. conservato ttegoelasticita.
Teschio normale OG 39,5 cm. VF 2x2 cm. al  livetlegli

ossi latera.Auscultazione dei polnoni, fischio nornale. senz
risultati patologici, RF 28/min. Azione del cuoitata, suoni
chiari, fischio sistole 3/6, SF120/min,, Addometheaente
estesa, morbido, al tocco. Fegato e toccabile art,%lla parte
sinistra dell’arco costole, milza si tocca 3cmetitparte destra
dell'arco costole, Genitali esterni del tipo malsglinfantile.
Estrernita non dilatatee non deformate. Analisrakegiche
regolali. Segni di meningite negativi. Urina: risiib normale.
All'accettazione nel reparto si € iniziata la téaagpn Ursofalk.
Nel terzo giorno del trattamento effettuata biogkhfegato con
anestesia locale. dopo di che si e aggiunto lgieEnti microbi
Azaran i,v.24 h dopo la biopsia del fegato" neorsito buoni
condizioni. In causa dell'allargamento dei renn& @nsultato il
neurologo. Si consiglia in occasione del ogrri colol dal
gastroenterologa, si ia US dei renni, controld!'wana e clelle
materie azolate nel sangueufea e creatina) sianche il controlo
regolare neurologica. Si consiglia Controlo renrcale LIS dei

genitori Pedatra: Dr.D.Piokic, Medicosenizio neurologico Dr.

N. Stajic -Dr. J. Putnik - Interprete:Behar DUSHI

Modalita di intervento : ASVI, appena ricevuta la richiesta da

parte del Cimic si e attivata come segue
Ha inserito il nominativo del paziente nell’elerabelle visite
effettuate, dall’equipe di medici specialisti d@fpedale
Niguarda Ca’ Granda di Milano,durante la missione
dell’aprile 2009 in Kosovo che, oltre a verificdeediagnosi,
ha prodotto un elenco di priorita di interventodiagalla
gravita della patologia e allo stato di salutefiaiente

Ha provveduto ad inoltrare alla Direzione Gene&daita
della Regione Lombardia - Struttura Progetto Sanita
Internazionale la richiesta di intervento sanitangente
completa del costo per l'intervento chirurgico geleza
(DRG).
Una volta ottenuta la Delibera di autorizzaziongavero da
parte della Regione ASVI si occupera di:

1. Inviare al Cimic ledocumentazione necessaria per ottene
visto d’ingresso per intervento sanitario a favideebambino
e la mamma accompagnatrice

2. garantire al bambino e alla mamma ogni copertura
economica e logistica: volo aereo a/r da Pristicapglienza
e accompagnamento all’ospedale, assistenza com#&iua
volontari durante tutta la permanenza in Italiiaatamento
di un interprete di lingua albanese, sostegno dekse di
vitto e alloggio per il periodo di convalescenzallel
dimissioni al rimpatrio

3. garantire un percorso di follow out post operatocim
copertura di eventuali spese per medicine o visite
specialistiche in Kosovo

Ogni fase organizzativa é strettamente legatarabpso clinico

del piccolo paziente. Modalita e costi sarannordeteti dal tipo

d’intervento e dai tempi necessari. Nel perioddativero del

bimbo & previsto che anche la mamma sia alloggi@sso la




struttura ospedaliera, quindi i costi sin qui psti sono da
considerarsi molto bassi. Nella speranza che vattia per il
meglio, si aprira poi una nuova fase del sostedjadamiglia nel
corso della quale i costi potrebbero essere moléoasi. Allo
stato attuale, possiamo valutarli in almeno 3.00&0ro. Questa
cifra servira a far fronte a quanto gia esposfouato 2, e
sommandola al costo del Drg, determina I'imporfoosso ad
inizio scheda nella voce “costi previsti”.

Aggiornamento al 10.06.2009 la Regione Lombardia Direzione
Generale Sanita, con decreto n. 5667 del 9/06/Gutmizzato
I’Azienda Ospedaliera Niguarda Ca’ Granda ad emgar
prestazioni sanitarie a favore di Daris Turjaka atrévera in
Italia insieme alla sua mamma il 16 p.v e sarateufmoverata
presso il reparto di pediatria

Aggiornamento al 16 giugno 2009Mmartedi 16 giugno 2009
Daris e la sua mamma sono arrivati in Italia, sgitati in aereo
e la nostra Marinella puntualmente era ad attenalégeroporto

Catullo di Verona, I'aerec stato molto menountuale, € arriva
con due ore di ritardo. Il piccolo é stato acconmadg
all’ospedale Niguarda di Milano e ricoverato nglago di
chirurgia pediatrica, ove da subito sono inizigtiimi
accertamenti.

Aggiornamento al 18 giugno 2009:Daris e la sua mamma,
Altina, sono ricoverati nel reparto di Pediatrigtsd diretto

e stato ristrutturato di recente ed € proprio ainaigli bambino.
Nella stessa camera € ricoverato anche Albion@omdmma e
sia i piccoli che le mamme si fanno compagnia.eXdirsoliti
controlli (esami del sangue, E.C.G. Rx ecc) questtina Daris &
stato sottoposto ad ecografia addominale-epatiednah
confermato quanto gia diagnosticato dal dr. Dietef e cioe,
che si tratta di una probabile fibrosi epaticaasiritta, quindi la
situazione non e totalmente compromessa e sijpugsgludere
la necessita di un trapianto. Comunque lunedi naaitibimbo
sara sottoposto a biopsia il cui esito definirada situazione. In

occasione di questo esame, dato che Daris sacasmistesia

dr. Di Stefano eseguira anche un intervento pebfasamento di
un testicolo ritenuto. Nel frattempo Daris se ldge scorrazza a
pit non posso per il reparto e il cortile dell’odpke con la
mamma che lo insegue disperata.

Aggiornamento al 25 giugno 2009o0ggi Daris € stato sottoposta
a biopsia, mentre per problemi logistici i chirurgbn sono
potuti intervenire per abbassare il testicolo titen Tale
intervento sara comunque da fare in futuro. Verditie fatto uno
screening genetico per stabilire se il suo problepetico € di
tipo ereditario o meno. Tra un esame e l'altro Bgioca e si
diverte in modo talmente vivace ed esuberante ddasziare un
attimo di tregua alla mamma.

Aggiornamento al 29 giugno 20090ggi Daris avrebbe dovuto
lasciare I'ospedale ma ieri € stato colto da felnboéo alta.
Subito € stato messo in terapia antibiotica edt® sottoposto ad
esami per stabilire il tipo di infezione. Cosillcsrientro a casa,

previsto per mercoledi, deve essere rinv

Aggiornamento al 2 luglio 2009:Daris & ormai sfebbrato, sta
sicuramente meglio ed e tornato ad essere il bantbwoito
vivace e allegro che avevamo conosciuto quandovags in
Italia. Sta terminando gli accertamenti necessaridefinire
I'infezione che I'ha colpito e la sua dimissiond/'dapedale
prevista per questo fine settimana mentre il siword in Kosovo
dovrebbe avvenire giovedi 9 assieme a Besmir edraon
Aggiornamento al 6 luglio 2009Daris si e ripreso molto bene,
non ha piu avuto la febbre e ormai gioca e comeagroblemi.
Sta assumendo i farmaci prescritti dal Dr. Di Stefahe
incontrera, assieme ai volontari ASVI, la mammapressimi
giorni per spiegare la terapia che Daris dovraisegua volta
tornato in Kosovo. Anche per Daris, cosi come pmora e
Besmir, il ritorno in Kosovo € previsto per gioveédiuglio.




Aggiornamento al 9 luglio 2009 questa mattina, insieme a
mamma di Daris, abbiamo incontrato il Dr. Di Stefahe ha
comunicato l'esito degli accertamenti effettuatildmbo la
settimana scorsa. Daris e risultato affetto dalreme di Alagille,
una malattia epatica prolungata. La biopsia altteba
evidenziato comunque una fibrosi moderata che conaeli
trattare la malattia farmacologicamente. Daris d@gsumere
farmaci praticamente per tutta la vita o, almeno & quando la
sua malattia sara gestibile farmacologicamenter@dessere
sottoposto a controlli ematici periodici per verdfie la
funzionalita epatica e tra un paio d’anni dovr&tgoe la biopsia
al fegato per verificare I'eventuale progressioakedmalattia.
Oggi abbiamo accompagnato lui e la mamma all’aetopmove
si sono imbarcati insieme agli altri ospiti di Askila partenza
abbiamo provveduto a consegnare alla mamma unitpievot di
medicine che copre il fabbisogno di un anno, ensianche
accordati con Altina, la mamma, affinché ci tengfarmati, via
e-mail, delle condizioni di salute di Daris e deggiti dei
controlli.

Aggiornamento febbraio 2010:mamma Altina ci informa che
Daris sta bene e che non ci sono grossi probleomagnici per la
famiglia. Tuttavia ci chiede aiuto per poter effieite gli esami del
sangue che periodicamente il bimbo deve fareolblpma e che,
essendo analisi molto specifiche, in Kosovo nosooio strutture
in grado di farle, quindi I'alternativa obbligataeettuarle
all'estero. La mamma si € gia informata e una jpdgsi € quella
di mandare il sangue in Francia ma il costo & 80& 00 ogni sei
mesi e questo per la famiglia costituisce un proble
Ovviamente ci siamo attivati.

Aggiornamento 08.06.2010ieri Daris e la mamma sono arrivati
all'aeroporto di Verona accolti dai volontari ASMIbimbo &
stato da noi gia lo scorso anno per accertameuiardanti la sua
patologia. Daris € affetto da SINDROME DI ALAGILLEa
Sindrome di Alagille € una malattia ereditaria $&naid una
malattia epatica prolungata che provoca anomalisistema

cardiovascolare, la colonna vebrale, gli occhi e i reni, che p
evolvere in fibrosi o cirrosi nel 30-50% dei cdsevoluzione
della malattia va tenuta sotto controllo farmacmwamente e con
controlli sanitari continui. Gli esami necessamrsmno
effettuabili in Kosovo dove peraltro non esistesue® specialista
che conosca questa patologia. Ecco perche abbiaortato il
piccolo Daris in Italia. Fino ad ora abbiamo preguto alla
consegna dei medicinali necessari e al pagamegtoesami di
routine ma ora, visto che il bimbo non sta bengodma
sottoporlo a esami specifici e I'unica possibiité suo ricovero
in un centro specializzato. Daris sara ricoveragsso la Clinica
Pediatrica de Marchi e seguito dalla Dottoressebiéeb
epatologa. Purtroppo la clinica ha dato disportébjier la
settimana prossima e per il momento Daris e la masono
ospitati presso la casa accoglienza ASVI in zorgualida.
Aggiornamento 15.06.2010il 15 u.s. abbiamo accompagnato
Daris e Altina, la mamma, alla Clinica De Marchri p#ettuare

gli accertamenti clinici di cui il bimbo necessitiaperiodo di
ricovero e previsto in circa una settimana dieormi dipende sia
dall'esito degli esami che dalla disponibilita deglecialisti.
Durante la settimana prima del ricovero Altinaigscita a gestirsi
abbastanza autonomamente, anche se l'assistepaaelaei
volontari ASVI non & mai mancata. Altina parla w @i italiano
e comungue lo capisce, € una donna che lavora racs in
Kosovo, e a differenza di altre mamme che abbiaspitato vive
in una grande citta, Peje, quindi € abituata a retsiya gestirsi e
non ha paura di affrontare nuove situazione. he g@arole é bella
sveglia. Cio ci ha sollevato non poco dall'impeghe ospitare i
bimbi e le loro mamme solitamente comporta viste icholontari
disposti a spendersi anche solo per poche orsettinana sono
praticamente introvabili. Comunque non abbiammfatancare
la nostra presenza li abbiamo accompagnati inn@sci

abbiamo portato Daris all'’Acquario, al Castelkd parco e
abbiamo passato una bella serata in pizzerias®ari



ghiotto di pizza, a dire la verita quando abbiaattofle
ordinazioni abbiamo provato a chiedere se ci fossepizza
"formato bambini" ma siamo rimasti basiti nel vezl#mostro
piccolino scofanarsi da solo una pizza piu graridei dOra, per

il nostro piccolo amico, € iniziato il periodo aelitorture"
speriamo non duri molto.

Aggiornamento 23.06.2010:dopo una settimana di ricovero
presso la Clinica Pediatrica De Marchi di Milanggp il piccolo
Daris e la mamma sono stati dimessi. Durante qestianana il
bimbo é stato sottoposto a tutti gli esami necegsarverificare

lo stato della sua malattia (Sindrome di Alagil@pgi abbiamo
avuto un incontro con la Dottoressa Nebbia, laigfista
epatologa, alla presenza, oltre naturalmente desponsabile
ASVI, di Drita la nostra amica originaria di Mitrioa che non
manca mai di assisterci quando necessitiamo ditengrete.
Nonostante Altina, la mamma di Daris, se la cabiesbanza bene
con litaliano preferiamo che per le cose imporfamme appunto

la relazione medic non ci siano dubbi e la presenza di
madrelingua come Drita diventa preziosa. "La situaz del
bimbo si puo definire globalmente soddisfacents] si &
espressa la specialista che, dopo aver spiegtionti
particolari, ha aggiunto che € pero emerso daglidegli esami
che la tiroide di Daris non funziona bene. Lo saksta
endocrinologo ha indicato la terapia da seguireepdo pero la
condizione che si possa fare un controllo fra tesirper
verificare l'adeguatezza della dose ed eventuadificazioni.
Asvi si € naturalmente presa l'impegno di garartdire a
settembre il bimbo e la mamma torneranno in Italia

per l'indispensabile controllo ma allo stesso teim@ahiesto ad
Altina di verificare la possibilita di poter fare future visite
specialistiche in Kosovo. Ora il bimbo e la mammiacs
nell'appartamento di Niguarda e contiamo di ritesaiffarli
tornare a casa entro il fine settimana.

Aggiornamento 25.06.2010:0ggi abbiamo accompagnato Daris

ela mamma all'aeroporto e questa sera saranno £
Complessivamente i controlli sono andati bene aseh&ltina ha
avuto un momento di cedimento quando le hanno caratmil
problema alla tiroide del bimbo che rappresentaultegiore cosa
da tenere sotto controllo. Altina &€ sposata darb ela 4, da
guando & nato Daris, € piu il tempo che passaspeadali e
ambulatori che quello che passa a casa quindicsscpmprendere
benissimo un attimo di debolezza dovuto alla $terrza e alla
tensione. In Kosovo la patologia di Daris € pratieate
sconosciuta e, anche per i controlli ematici, devandare in
Macedonia pagando tutte le prestazioni. Il bimbcessita di
ricovero ospedaliero anche per un banale raffreédéore
chiaramente oltre alla preoccupazione per la du#esagiovani
genitori hanno anche il problema economico. Siaalthe
Gramos, il marito, lavorano e, pur mantenendo angeaitori di
Gramos, potrebbero vivere dignitosamente purtropseire ad
avere anche le risorse necessarie per assistasedDar'altra
cosa. Crediamo che ASVI con il proprio aiuto siescita almeno
a dare un po' di sicurezza ad Altina che sa diratetare su di
noi soprattutto per le emergenze. Daris tornettalia a
settembre per i controlli necessari. ASVI ha prate
all'acquisto dei medicinali necessari per i progsienmesi.



