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Antefatto Luglio 2008: nel corso della consueta visita agli an
di Handikos ci viene presentata una signora e Bjédzsua bimba
di 4 anni, si e rivolta ad loro per poterci incemé e illustrare il
problema di salute della bimba. Marinella, la n@sesponsabile
organizzativa dei progetti sanitari, ha dato una@rocchiata alla
documentazione clinica e alla bimba, decidendaldjierno
successivo ci saremmo recati a casa loro con ilcoell giorno
seguente manteniamo I'impegno preso, trovando itmazgone
davvero seria, oltre al grave problema sanitaaidamiglia deve
far fronte a problemi di sopravivenza, vive in caihi di

grande poverta. Nel corso della visita medica éamenerso che
ben quattro componenti su sette della famigliareofi della
stessa malattia, che potrebbe essere di tipo genstitratta di
scoliosi graveLa mamma, Shehrije, ci ha sottoposto la situazig
sanitaria dei suoi figli chiedendoci aiuto, tre ggdi cinque figli
soffrono di una grave forma di scoliosi e anchpitzola Djellza
inizia a mostrare i primi segni di questo probleen@ ha chiesto
se e possibile prevenire un destino sambra colpire tutti i suoi
bambini. Il nostro dottor Baracco ha visitato tuthgazzi ha
redatto un cartella clinica si & fatto consegnaséré e documenti

sanitari con la promessa che avrebbe sottopoptoblema ¢

colleghi italiani specializzati.

Relazione medica dott. Sandro Baracco:

| genitori Hasani ci hanno chiamato in quanto temahe

I'ultima figlia di 5 fratelli possa ammalarsi didosi grave come

altre 3 fratelli. Il timore dei genitori nasce datto che:

- 1 3 fratelli con scoliosi grave (Osman, Donjeta enida,
queste ultime due gemelle biovulari) hanno mostiata
progressiva evoluzione della malattia che in edigteca si
manifestava come lieve;

- tutti e tre i fratelli con scoliosi grave hanno amdatura
anserina, che possiede anche l'ultima figlia;

- alla bambina (Djellza) & stata recentemente fatgnasi di |
scoliosi.

Un ultimo fratello non presenta la malattia (cha gaentrato in

casa in nessuna delle due visite alla famigliaes ghindi, non ho

potuto visitare). Ad una prima osservazione hotoathe i 3

fratelli con scoliosi grave presentano volto affilaon

prognatismo e evidente piede cavo (sono morfologéarge simili

al padre) mentre la bambinajellza non presenta nessuna
queste caratteristiche (€ morfologicamente sinliéeraadre).
Siamo tornati in famiglia due volte, in quanto hercato di
procurarmi strumenti di fortuna per eseguire alcuitievi
obiettivi, in modo da integrare la documentazioadiagrafica |§
(assai datata) con dati piu recenti. Mi sono risndi consultaref
i colleghi del Centro scoliosi del presidio Marialélaide della
mia ASO, per avere indicazioni soprattutto prewenpier Djellza
e terapeutiche per i suoi fratelli.

Osman (1991) Altezza 164 cm. Peso 42 kg. IMC 15)g&l 2000
(nellimmediato dopoguerra) fu trattato per 10 gigsic) con
FKT manuale. Il 6-9-2005 documentata diagnosi diissi
toracica idiopatica destro-convessa con compemsbdce.
Riferisce da circa 1 anno difficolta respiratorits sforzo,
ingravescente. Non riesce ad alzarsi da solo gai&ione
sdraiata. Obiettivamente: Iperlordosi cervicalst@hza massima
rispetto alla verticale 5 cm). Asimmetria delladmiomiale con
minus di 3 cm a sinistra e della bisiliaca con reidu4 cm a
destra. Ipercifosi dorsale con evidente gibbo derdastro con
deviazione laterale destra della colonna di circenZalla
verticale. Scapole alate. Il torace appare ruotasenso




destrorso, con dinamica respiratoria assai rid(E@R peraltro
negativo). Il bacino appare ruotate in senso sorisb.
Movimenti della colonna ridotti: in flessione massi arriva a 21
cm da terra; torsione ed inclinazione sono dolorBgde cavo.
Andatura anserina.
Donita (1993)Gemella biovulare di DONJETA, che presenta L
forma di scoliosi piu lieve. Altezza 146 cm. Pesh53kg. IMC
18,53 Menarca nel 4-2008 (a 15 anni). Nel 2005kdagsato pe
6 mesi un busto rigido conformato in materiale etico. Il 2-2-
2006 documentata diagnosi di scoliosi toracicardestnvessa.
Asintomatica. Obiettivamente: Iperlordosi cervicaldistanza
massima rispetto alla verticale 4 cm). Asimmetriallad
bisacromiale con minus di 5 cm a sinistra e deitdlidoca con
minus di 3 cm a destra. Ipercifosi dorsale con evid gibbo
dorsale destro con deviazione laterale destra deltanna di circa
5 cm dalla verticale. Scapole alate. Movimenti aetblonna
lievemente ridotti (in flessione massima arriva an9 da terra)
ma non dolorosi. Piede cavo. Andatura anserina.
Donjeta (1993)Gemella biovulare di DONITA, che presenta u
forma di scoliosi piu grave. Altezza 153 cm. Pes&kd. IMC

17,51. Menarca nel 2007 (a 14 anni). Nel 2005 Hassato per €
mesi un busto rigido conformato in materiale siotetll 2-2-
2006 documentata diagnosi di scoliosi sinistro-essa.
Asintomatica. Obiettivamente: Iperlordosi cervicaldistanza
massima rispetto alla verticale 3 cm). Asimmetriallad
bisacromiale con minus di 1 cm a sinistra. Cifossdldorsale,
con colonna ad S italica dolce che si riduce sicmifvamente | 4
con la flessione anteriore. Scapole alate. Moviirggita colonna |
consentiti e non dolorosi. Piede cavo.

Djellza (2002)Il 23-6-2008 documentata diagnosi di scoliosi
toracica idiopatica sinistro-convessa con compémabare.
Asintomatica. Obiettivamente: curva ad S italiciceden
correggibile in flessione anteriore. In stazionetter bisacromiale
in asse, bisiliaca con minus di circa 2 cm a siaidperlordosi
lombare (distanza massima rispetto alla verticdiecrh).

I movimenti della colonna sono cointiti senza limitazion
Modalita di intervento: Asvi, appena preso atto del dramma
della famiglia Hasani, ha immediatamente decismpégnarsi
per portare i ragazzi in Italia. Alla luce dellspionibilita
dell’equipe medica dell'ospedale Galeazzi di Milanin
particolare del Professor Braida, ad assisteréalinente i
pazienti, ci siamo attivati per reperire i fondr gestenere i costi
necessari, in quanto la Regione Lombardia in queasgo non pud
intervenire, abbiamo inoltre elaborato il sequgreecorso:

- Preparazione documenti necessari all’espatricaiialtiei 4
ragazzi e della mamma. Tali procedure verranncetspl
tutte in Kosovo grazie alla Cellula Sanitaria SB'Esercito
Italiano di stanza a Pec/Peja. Oltre ai documé&Rsercito
garantira gratuitamente il volo aereo A/R

In Italia, Asvi garantira al ragazzi e alla mamngaio
copertura economica e logistica. Costantementbntari .

Asvi affiancheranno la famigliHasan offrendo support

sanitario, economico e affettivo.
Ogni fase organizzativa é strettamente legatarabpso clinico
dei ragazzi Hasani. Modalita e costi saranno detextirdal tipo
d’intervento e dai tempi necessari. Nella faseadivero dei
ragazzi presso la struttura ospedaliera, i costiigti sono da
considerarsi molto bassi. Nella speranza che vattia per il
meglio, si aprira poi una nuova fase del sostedjfadamiglia
Hasani, in questa seconda fase i costi sarann@eiemte molto
onerosi. Allo stato attuale, possiamo valutarilimeno 5.000,00
Euro. Questa cifra servira a far fronte soprattattperiodo di
riabilitazione, da effettuarsi presso un istitypedalizzato e dal
costo del vitto e alloggio della mamma.
Aggiornamento Agosto 2008ci siamo recati in visita alla
famiglia con il mandato del direttivo Asvi che helilerato per
I'adozione di questa famiglia, anche economicamentguanto
abbiamo verificato la difficile situazione sia dé&wiproblemi




sanitari che a quelli economici.padr¢ Sefedin non lavora
percepisce una pensione sociale di 75 € al méigh,studiano
tutti a Mitrovica, quindi oltre ai costi scolastibéévono sostenere
anche quelli dei trasporti (circa 30€/mese). Osntanaggiore,
frequenta il ginnasio, le due gemelle, Donjta e jBian
frequentano una scuola con specializzazione inéistica,
Gomon fa le medie e Djellza iniziera questo annsclzola. Il
Dottor Baracco al suo rientro in Italia lo scorsaggio aveva
sottoposto la questione ai suoi colleghi special@ ottenendo
pero risposte rassicuranti riguardo la possibidliténtervento.
Pare che la cosa principale da fare sia stabiéisatta natura del
problema per capire quale possa essere il perougimre.
Abbiamo quindi deciso di avviare tramite il Cimia,cellula
sanitaria dell’Esercito italiano in Kosovo, la pedara di espatrio
in Italia per accertamenti diagnostici, cosa ch@aho proposto
alla famiglia la quale naturalmente ha acconsenfibdliamo
detto loro tutto quanto dovevano fare per procuratscumenti
necessari. Tutto questo grazie alla collaborazattenuta dal
Prof. Braida dell'lstituto ortopedico Galeazzi di cli seguito
esponiamo una prima valutazione con la quale alb@otuto
awviare le pratiche di espatrio in Italia per leessarie visite
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RELAZIONE MEDICA

Dopo aver preso visione della documentazione radiografica dei fratelli Hasani, fornitami dal Dr. Ccsalino
e dalla D.ssa Dal Passo, posso confermare che si tratta di una scoliosi idiopatica tamiliare progressiva.
In tutti ¢+ figh @ presente una deformita vertebraie, l1a cul gravita attuale Non pud® 9ssore stab iita dato 1l

lEmpo trrascorso dalle radiografie in visione.,

Per quanto riguarda il figlio OSMAN, la scoliosl appare ormai in fase di stabilizzazione (fine crescita
ossoa), ma & nacessario un controlle clinico e radiografico per una prognesi corta.

Per quanto riguarda le due gemelle DONITA e DONJETA, esse presentano ambedue una scoliosi
idiopatica che nel caso di DONITA appare meno grave rispetto alla gemella.

in ogni caso ella ha avuto il menarca 6 mesi fa circa ed & probabile che da allora vi sia stato un
peggioramento rapido. La gemella DONJETA, invece, presenta una scoliosi pilt grave a causa del
menarca avvenuto pia di un anno fa. In ambedue i casi & indispensabile effettuare un conuollo
radiografico e clinico per applicare un corsetto ortopedico a tempo picno In un caso o per proporre un
eventuale Intervento chirurgico nell’altro caso.

La figlia piu piccola DJELLZA infine presenta una scoliosi dorsale non particolarmente grave, ma con
una potenzialita di peggioramento maggiore a causa della giovane eta.

E' necessario un controllo radiografico e clinico per decidere quale trattamento ortopedico sia
necessario e guando iniziarlo.

Inoltre a tutti | ragazzi e, se possibile, al genitore (genitori) che li accompagneranno, effettueremo un
prelievo di plasma e la valutazione del “fattore P" plasmatico, che fa parte di uno studio in corso nel
nostro ospedale per la valutazione della progressivita delle curve scoliotiche.

Si fa presente fin d'ora che l'inizio di un trattamento ortopedico con corsetti (come pure il prelievo
plasmatico) richiedera un controlic presso la nostra sede ogni 6 mesi per i prossimi 2/3 anni.

in attesa della conferma dell'arrivo dei ragazzi per consulenza, nmaniamo a disposizione per ogni
chiarimento in merito.

in fede
Dr. Mar a (=)
Milano, 15/10/2008 IROCSISTITUTO
Chirurg s na
Deit. Worco BRAYDA - BRURNO
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Aggiornamento 25.10.200¢ ci rechiamo presso la famigle
dedichiamo la visita quasi esclusivamente al d&zeanitario in
guanto il capitano Bavaro del Cimic, con il qualexamo gia
parlato, ci ha assicurato che non ci dovrebbereregzoblemi a
portare i ragazzi in Italia per sottoporli ai cailirnecessari ad
individuare eventuali possibilita di cure. Gli m@ato tutti i
documenti che abbiamo gia predisposto per I'espatri
spieghiamo loro che i ragazzi verranno sottopastndagine
diagnostica per capire sia I'origine sia il podsitsiviluppo della
loro malattia, soprattutto per quanto riguarda £zieNon
spieghiamo quanto ipotizzato dallo specialistaatid circa
I'eventualita di un intervento su Osman e Donitecpé non ci
sembra il caso di affrontare una simile questiongrésenza dei
ragazzi e in condizioni di difficolta comunicatiper cui, per
evitare malintesi, preferiamo non discuterne. Sgpago che in
Italia saranno accaolti e assistiti da noi. Il pacirmostra i
documenti che ha dovuto richiedere per poter venitelia e le
spese sostenute. Per queste ha chiesto un peastito

un’organizzazione che si occupa di assistenzalsceiei sembr.
di aver capito che non si tratta di un prestitodinana donazione.
Speriamo che effettivamente non debbano restitwilie. 1l padre
aggiunge di dover fare I'assicurazione per il viséoi a € 25,00
per persona per cui gli lasciamo € 130,00.

Aggiornamento 05.12.2008non & stata effettuata la visita
medica perché la riteniamo superflua in quantaitia settimana
verranno in ltalia. Dispongono di un unico telefah® verra
lasciato al papa, mentre alla mamma verra datosiiro telefono
in ltalia. Da ottobre gli hanno tolto il contribusociale perché
Dielza ha superato 'eta. Lasciamo € 100,00 Orabama per
affrontare il viaggio in ltalia. La signora & mot&sa e
preoccupata per cui cerchiamo di tranquillizzartassicurarla.
Le spieghiamo il percorso, come si svolgerann@$ec
rassicurandola che non sara sola perché sostemutaldntari
che gia conosce, che verra ospitata senza cdsé dapo le visite
mediche sara libera di muoversi con i suoi figiitr&ttera solo di
7 giorni durante i quali verranno fatti tutti gk@ertamenti e poi
torneranno in Kosovo.

Aggiornamento 12.12.20080oggi i volontari Asvi hanno accolto
all’'aeroporto di Roma Fiumicino i quattro ragakasovari e la
sua mamma. | ragazzi soffrono di scogliosi grame@sssitano di
una ricerca clinica approfondita per poter stadbilin percorso di
cura efficace che eviti loro conseguenze gravissime
Aggiornamento 20.12.2008:la famiglia Hasani e ripartita per il
Kosovo. La loro permanenza a Milano, come progratoraa
durata una settimana, nel corso della quale iquatt
bambini/ragazzi sono stati sottoposti alle visiediohe e hanno
effettuato i necessari esami clinici tra i qualindispensabili
lastre. La conclusione non e delle piu felici,itaazione € seria e
grave, il nostro impegno proseguira ma al momeate pon vi

siano possibilita di soluzione al |blema, si potra solo svolge
opera di contenimento e mantenimento. Il nostreegmo futuro
sara quello di provvedere ai necessari intervatigarantire loro g
almeno una sopravivenza accettabile.

Aggiornamento febbraio 2009:nel corso della missione
abbiamo visitato la famiglia Hasani. Il progetttmeo favore &
guello denominato “Aiutiamo la famiglia Hasanilpro problemi '
sanitari sono davvero gravi. La piccola Dielzawasnente &
ancora sana, ma in realta e gia stata aggreditardalattia, le ~_ +
prospettive sono molto tristi, il suo purtropporedestino segnatc !
con un percorso simile a quello delle due soredggyori, gia
fortemente intaccate dalla malattia. Le sue softliejeta e
Donjta sono due gemelle di 14 anni, la loro sitoagifisica €
davvero compromessa, si stanno accartocciandostesse e
sono condannate ad una sedia a rotelle, inoltrpgier
soprawvivere dovranno essere operate, un interaitorgico
indispensabile ma solo correttivo. In ultimo abbasaihfratello
maggiore, Osman di anni 18, anche lui condann&icatiia a
rotelle. | progetti sanitari sono complicati, @sste implicano un
impegno personale dei volontari immenso.




Il caso della famiglia Hasani € un vero rompicagizhiamo uni
bimba e tre giovani che sono destinati alla seda@elle, ma per
soprawvivere necessitano comunque di interventuaici, busti
e trasferimenti ripetuti in Italia, I'ipotesi di sto piu contenuta &
di 50.000,00 euro, tutto questo da realizzare chpmesi. Inutile
dire che non sappiamo dove sbattere la testa, tnedtahto inutile
dire che troveremo una via d'uscita.

Aggiornamento maggio 2009nel corso della missione
incontriamo la famiglia per due volte. La primacasa loro, per
consegnare i materiali e per spiegare gli inteivere stiamo
attuando per poterli aiutare. Ancora una voltadi&ao che non
si trattera di interventi risolutivi ma servirana@ontenere la
progressione della malattia per permettere ai mghxivere
decentemente. La seconda volta i ragazzi, acconapiatadla
mamma, arrivano in sede dove il nostro responsaaiiéario Dr.
Casalino li visita e fornisce tutte le spiegazim@diche
necessarie. Noi spieghiamo che i bambini verrarantap in
Italia separatamente cominciando da Donita, lagpive, per la
quale c’é indicazione di interveto chirurgico. LLeagppermanenza
in ltalia sara di almeno un mese in quanto la simaizione
seria, difficile e costosa. Gli altri tre figli ieee verranno in un
secondo tempo e per loro € prevista una cura a@etto
ortopedici che sara messa a punto dopo aver @chiargmbiente
riabilitativo-neurologico la natura della patologiabase. Diellza
quest’anno ha iniziato la scuola e durante laaisitmostra, con
orgoglio, i suoi quaderni facendoci notare che syunalli
acquistati in Italia. Rimaniamo basiti nel constatguanto la
piccola sia ordinata e diligente, € talmente bich&in un
compito l'insegnante le ha messo 5++ (in Kosoviongaissimo
con lode). Noi ci complimentiamo, la coccoliamo éngeramente

difficile guardare una bambina cosi bella, vivacét@e senzi
pensare di li a pochi anni avra gli stessi probldenifratelli.
Aggiornamento luglio 2009:riferiamo al papa, presente in casa
con Osman, il percorso sanitario previsto per Qoglie sara la
prima a venire in Italia nel mese di settembree§piamo che i
ragazzi verranno separatamente perché la mammatiacebbe
difficolta a seguirli tutti assieme. La sera, ddeata cena in sede,
arrivano la mamma e le tre figlie che, non avendusti durante
la visita famiglia, hanno voluto ad ogni costo vera salutarci e a
ringraziarci prima del nostro rientro in Italia.

Aggiornamento agosto 2009informiamo i genitori che siamo in
attesa di una risposta da parte dellospedalesgj@imo che si
tratta di una cosa complessa. Inoltre si devonordece due
ospedali in quanto Donita dovra fare la fisioteagmieparatoria in
uno e nell'altro I'intervento vero e proprio, perrtare infine nel
primo ospedale per la fisioterapia post-operatoria.
L’organizzazione di tutto questo € abbastanza cesspl, ma
speriamo di poter fornire informazioni concretgia presto. |
signori Hasani dicono di capire il problema e chgedteranno per
tutto il tempo necessario.

Aggiornamento ottobre 2009 siamo finalmente riusciti
pianificare I'intervento di Donita. Il chirurgo dBrayda ha fissato
la data dell'operazione che sara effettuata pridssituto
Ortopedico Galeazzi di Milano in data 5.11.09. De® la
mamma dovranno comungue venire in Italia almengidi
prima della data fissata per I'intervento perchéagazza dovra
essere ricoverata alla Nostra Famiglia di Bosisior® per un
periodo di fisioterapia preparatoria. Abbiamo finahte ottenuto
anche tutti i preventivi di spesa che ammontarttp tompreso, a
circa 25.000,00 euro, sperando non ci siano sapRigsciremo
a sostenere una spesa cosi importante grazie ahcbetributo

di 15.000,00 euro donati da un’importante azigoetagquesto
progetto. Presi tutti gli accordi con gli ospedaiimedici

coinvolti avviamo le pratiche per ottenere il vist@ll’Ambasciata
di Pristina che, grazie alla sollecita collaborazalei militari del
Cimic, lo concede nel giro di pochissimi giorni.sBiamo
finalmente prenotare il volo e il 20 di ottobrerechiamo
all’'aeroporto di Verona per accogliere Donita



Aggiornamento 20 ottobre 2009finalmenteDonita e Shehrij¢
sono arrivate.Siamo molto preoccupati anche sentkii
incontri con la famiglia Hasani in Kosovo avevarpgegato il pit
dettagliatamente possibile cosa avrebbero dovditoraifre
Donita e la mamma in Italia. Il primo problemaagaldal fatto
che il periodo pre-opeatorio (una quindicina dirgiairca) le
nostre amiche lo trascorreranno alla Nostra FaanijiBosisio
Parini a circa 30 km. da Milano e questo compibifetto che i
volontari ASVI siano impossibilitati ad effettuadelle visite
giornaliere e quindi temiamo, conoscendo la lamadezza, che
si deprimano. Per oggi invece Donita e Shehrjiars® ospitate
nellappartamento di Niguarda.

Aggiornamento 21 ottobre 2009pggi accompagniamo le nostre
ospiti a Bosisio Parini. Durante le pratiche pactettazione le
vediamo molto timorose e preoccupate. Cerchianmasdicurarle
il piu possibile e anche il personale dell’ospedaléimostra
estremamente gentile e attento. La struttura énemge molto

bella e attrezzata e anche le camere sono acciighemo averle
aiutate a sistemarsi nella camera a loro destiaata
accompagniamo a fare un giro per farle ambienRoec’e la
visita effettuata dalla dr.ssa Pochintesta , condepiliamo la
cartella sanitaria, € una persona molto gentilisgodibile che
cerca di spiegare, supportata telefonicamente dadsgk, il nostro
amico interprete, cosa succedera durante la degPonita sara
sottoposta a due sedute di fisioterapia giornakesaranno
effettuati anche gli esami necessari per affrontetervento. Le
lasciamo che & pomeriggio inoltrato, Shehrjie vensalche
lacrima ma subito si ricompone per non farsi vedial&a figlia.
In serata le telefoniamo e la sentiamo un po’ @nduilla e ci
dice che va tutto bene, forse lo dice per tratigedre noi.
Aggiornamento 31 ottobre 2009grazie all’estrema gentilezza
del personale dell’Ospedale e dei degenti, grddeeesenza di
una volontaria che opera all'interno della strutad € di origini
albanesi, signora Rita, possiamo dire che I'espeaieli Donita e

Shehrije (la mamma) é piu che sodacente. Si sono be
ambientate e, nonostante le difficolta di comurimae, si sono
fatte molti amici. Ancora qualche giorno e poi sara trasferite
all'lstituto Ortopedico Galeazzi per 'intervento.
Aggiornamento 8 novembre 2009il 3 di novembre abbiamo
accompagnato le nostre amiche a Milano. La matte &
novembre Donita € entrata in sala operatoria aflel 8nattino ed
e uscita alle 13 e la sera era gia in camera cendanamma.
Shehrije era molto spaventata, vedere sua fighaswiferente e
avendo difficolta di comunicazione con il persornaliemedici la
mandava in fibrillazione. Fortunatamente gia datgd
successivo l'intervento la situazione &€ migliorat@onita, seppur
sofferente, riusciva a fare piccoli movimenti e igideconda
giornata il medico le ha tolto i drenaggi e 'h#tdaalzare.
Dobbiamo dire che vedere la schiena di Donita daptervento
ci ha commosso, il Dr Brayda e la sua equipe haseguito un
lavoro a regola d’arte.

Aggiornamento 11 novembre 20C: a5 giorni dall’'interventc
abbiamo provveduto, con l'aiuto della MisericordigSegrate che
ha messo gratuitamente a disposizione un’ambulanza
I'equipaggio, a riportare le nostre ospiti alla Nag~amiglia. Il
ricovero in questa struttura € indispensabilgsiasottoporre
Donita a fisioterapia respiratoria sia per teneteoscontrollo la
cicatrizzazione della ferita che, se si dovestsdtare, potrebbe
compromettere il buon esito dell'intervento. Siaamehe in
attesa dell’esito della ricerca genetica, effetidglla struttura
ospedaliera, per definire esattamente la malattaic affetta
Donita. L'esatta diagnosi che ci permettera ditereta punto gli
interventi, non necessariamente chirurgici, péatello e le
sorelle della ragazza

Aggiornamento 26 novembre 2009ggi finalmente Donita &
stata dimessa dall’Ospedale di Bosisio. Questidiciigiorni
sono stati molto impegnativi per lei ma anche muttportanti



E’ infatti importante per Donita imparare ad eseggili eserciz
respiratori, che dovra poi fare giornalmente, éhpdrmettono di
sopperire al deficit muscolare che non le consenseadeguata
espansione polmonare con conseguente affaticarsiendei
polmoni che del cuore.

Aggiornamento 28 novembre 2009Donita e Shahrije sono
finalmente ripartite, questa sera potranno riakieae i loro cari.
Noi comunque le rivedremo fra una decina di giperiché
saremo in Kosovo dal 6 al 13 dicembre e andrenssa loro per
spiegare con piu calma sia il trascorso sanitaridotita in Italia
sia quello che coinvolgera anche gli altri fratelli
Aggiornamento dicembre 2009nel corso della visita famiglia
del viaggio di dicembre parliamo con Donita delie sondizioni
e del periodo trascorso in Italia per 'operazidrigeriamo alla
mamma che per quanto riguarda gli altri ragazanst
aspettando l'esito della ricerca genetica per poidére insieme
ai medici cosa fare; comunque per loro non € pi@dkun

intervento chirurgico. Su richiesta della fisiatrdtalia, i ra@zzi
sono stati sottoposti a controllo cardiografico ckidiochirurghi
dell'Ospedale Niguarda Ca Granda, ddtRibera e dr. Annoni,
in occasione dello screening sanitario effettuaésso la nostra
sede di Mitrovica. L'esito € buono.

Aggiornamento 18 giugno 2010o0ggi sono giunti in Italia
Osman e Donjta accompagnati dalla loro mamma. &ddgierli
all’aeroporto di Verona vi erano i volontari A.Sl\che li hanno
poi accompagnati a Milano presso I'appartamento
dell’associazione in attesa del ricovero che a@erartedi
prossimo. Ricordiamo che Donjta € stata operatsspre
I'Ospedale Galeazzi nel novembre 2009 e necessitanttolli, il
fratello Osman fu da noi assistito nel dicembre®8mecessita di
visite specialistiche per poter definire la teraytite al
contenimento della sua grave malformazione.

| due giovani pazienti saranno ricoverati presssiiattura
sanitaria della Nostra Famiglia di Bosisio Patiaidegenza non

dovrebbedurare piu di una settimana, nel corso della gi
dovra individuare il metodo d’intervento, in padiare rispetto ad
Osman.

Aggiornamento 23 giugno 2010teri Donita, Osman e la
mamma sono stati accompagnati alla Nostra FandgBosisio
Parini per essere sottoposti agli accertamentiausitabilire
I'esatto percorso sanitario necessario per il comtento della
loro malattia. Per Donita e la mamma e stato wamrrit perche
sono state ospitate da questa struttura per bgempost
operatorio della ragazza dopo l'intervento all@enh vertebrale
subito alla fine del 2009. Ora Donita dovra fareabatrolli per
verificare la situazione dopo l'intervento in pangra anche
verificare la situazione del braccio destro cheagazza si e
fratturata a seguito di una caduta. In Kosovo Doaistata
ingessata ma solo per quindici giorni e comungoeetdga dolore
al braccio che non riesce ad utilizzare normalmedsean che,
vista la progressione della malattia, ha difficaltatorie e

respiratorie importanti sara sottoposto ad accestdinper
verificare la possibilita sia di miglioramento @eflua qualita
della vita che di contenimento dell'evoluziondaletalattia.
Dopo Osman e Donita Sherjie, la mamma, dovra terimaltalia
con Donjeta e Diellza, anche loro affette dall@saemalattia. Noi
contavamo di ricoverarli tutti in una volta ma reiamo riusciti
ad ottenere il visto necessario per I'espatrio.

Aggiornamento 28 giugno 2010sabato 26 giugno i fratelli
Hasani, Osman e Donita, sono stati dimessi dalkirbid-amiglia
di Bosisio Parini e insieme alla mamma sono statbapagnati
all'appartamento di Niguarda in attesa del rimpafiurante i
quattro giorni di ricovero hanno fatto tutti gliaesi di controllo:
radiografie, visita ortopedica, controlli neuromaisei, cardiaci,
della vista, motori, respiratori e molto altro arecd_a visita
ortopedica € stata effettuata dal Dr Brayda, ituigio che ha
operato Donita nel 2009. Il controllo & andatoebernil dottore si
e detto molto contento dell'esito dell'intervenitogenerale la
situazione della ragazza & abbastanza buona, dbitrpahte con



la malattia. Anche il controllo al braccio ha dagiti negativi
non risulta rottura nemmeno pregressa, quindisia® prescritto
un tutore per bloccare il polso, molto probabilneesibgato, da
portare per una quindicina di giorni. Donita havétto il tutore al
suo arrivo all'appartamento e lo ha subito indasg2irtroppo le
cose non vanno altrettanto bene per Osman. Specasiaeci
fosse la possibilita di un intervento o almenaomlicorrettivo
(tipo busto) per alleviargli i dolori alle gambelecollo ma lo
stadio della malattia e troppo avanzato per patervenire in
qualsiasi modo. L'unica cosa che possiamo fareéncare a
seguirlo e affrontare volta per volta i problemeai
verificheranno. leri sera, insieme a Skender itmoamico-
interprete, abbiamo spiegato tutte queste coserglltama e ai
ragazzi. Non e stato facile. E' stato un momentiammloroso
per tutti. Sherje, la mamma, piangendo ci ha dzteodieci anni
fa le avevano chiesto 400 marchi per un intervehtlei
naturalmente non aveva e possiamo immaginare sgradi di

colpa possa avere. Lo immaginiamo quando vedianmee
guarda Osman e con quale orgoglio ci dice chei@ ibravo della
sua classe. Per il momento non possiamo faraigigr Osman e
Donita, il Dr. Brayda ha richiesto un controllo tra anno circa e
naturalmente ASVI si € impegnata in tal senso. &ioW luglio i
nostri amici saranno accompagnati all'aeroporish,
utilizzeremo un volo militare, per il rientro. Heraltre due
sorelle, Diellza e Donjeta, stiamo pianificando €ospedale la
data del ricovero, devono coincidere un po' di cesaon
riuscissimo a fissarla per la seconda meta didugjlspostera
tutto a settembre.



