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Antefatto : Sueleé & ura bimta kosovar di etnia albanese ra il
16.06.2009, e affetta da VSD SUBAORTICA NON RESTRNA. I
caso di questa bimba ci & stato segnalato dal @d.Mla cellula
sanitaria del nostro Esercito in missione in Koso8oela ¢ stata visitat
dai nostri medici, in occasione dello screeningitagn effettuato in §
Kosovo nel mese di dicembre 2009, che hanno comtferta diagnosi
effettuata dal Centro Clinico Universitario di Rins. e hanno ritenuto |
bimba bisognosa di intervento chirurgico urgente&SVA ha quindi
provweduto ad avviare le procedure necessarigpgsria curare.
Per sostenere il progetto effettua un versamento:
C/C postale 42960203 o bonifico bancario codice lba
IT13 EO76 0110 9000 0004 2960 20Btestato Asvi Onlus
Indicando la causale "Progetti sanitari bambini”
L’assistenza sanitaria ai bambini & senza dubboodan progetti pit
impegnativi e costosi. Da alcuni anni Asvi € impetgnin ambito
sanitario e sempre di piu il suo operato € caiat®o

nell’assistenza ai bambini kosovari affetti da pag@ gravi e nor
curabili in Kosovo. Il corretto e tempestivo operaia reso la nostra
associazione uno dei principali referenti per déuta sanitaria del
nostro contingente militare in Kosovo (Cimic) ida&one a questo
progetto . La stessa fiducia e riconoscimentogiugto dalla Direzione
Generale Sanita della Regione Lombardia - Strufuogetto Sanita
Internazionale, la quale ci ha riconosciuto uniderlocutore per i
progetti sanitari rivolti al Kosovo. A questo pragto il Direttore
Generale Sanita della Regione Lombardia, Dr. Qauthina, con
Decreto n. 4092 del 27/4/2009, ha autorizzato)@eno 2009, “
interventi di alta specialita, prevalentementeatdochirurgia, a favore
di cittadini Kosovari richiesti nell’'ambito del Ryetto Insieme a
Mitrovica dell’Associazione A.S.V.1.” (cosi comepartato a pag. 2 del
decreto su citato). L'impegno di spesa che la Reg® € assunta con
questo decreto riguarderebbe la copertura di w@nd di interventi per

un totale di circa 150.000,00 et Sempre in ambito di riconosciment
collaborazioni, un equipe di medici specialisli,stessi che hanno
operato e curato i bimbi che abbiamo portato ililt@ che lavora
presso I'Ospedale Niguarda Ca’ Granda di Milangpsio resi
disponibili per eseguire uno screening sanitarigasovo al fine di
ottimizzare le risorse. Infine la Direzione Sanéa Amministrativa
dell’Ospedale Niguarda Ca’ Granda di Milano, haodatmassima
disponibilita al ricovero e assistenza dei nostrith. Per il 2010
abbiamo ottenuto lo stesso impegno di collabora&zdmparte dei
medici e della direzione dell’Ospedale NiguardaGfanda e anche la
Regione si € verbalmente impegnata a sostenesdri poogetti con un
impegno economico pari a quello dello scorso aimattesa della
delibera che ufficializzi I'impegno di collaboranie per I'anno in corso
la Direzione Generale Sanita della Regione Lombar8truttura

Progetto Sanita Internazione ha provveduto ad emettere un Decret |

autorizzazione al ricovero di Suela

Modalita di intervento : ASVI, appena ricevuta la richiesta da parte |

del Cimic si € attivata come segue '

- Ha inserito il nominativo del paziente nell’eleraelle visite
effettuate, dall’equipe di medici specialisti d@l§pedale Niguarda
Ca’ Granda di Milano,durante la missione dell'didee 2009 in
Kosovo che, oltre a verificare le diagnosi, ha pttmlun elenco di
priorita di intervento legate alla gravita dellagdagia e allo stato di
salute del paziente
Ha provveduto ad inoltrare alla Direzione Gene&aaita della
Regione Lombardia - Struttura Progetto Sanita hateionale la
richiesta di intervento sanitario urgente comptithcosto per
I'intervento chirurgico e degenza

Una volta ottenuta la Delibera di autorizzaziongavero da parte




della Regione ASVI si occupera

1. inviare al Cimic la documentazione necessariaotienere il visto
d’ingresso per intervento sanitario a favore detlenbina e la
mamma accompagnatrice

2. garantire alla bambina e alla mamma ogni copedooaomica e
logistica: volo aereo a/r da Pristina, accogliemza
accompagnamento all’ospedale, assistenza conteivldntari
durante tutta la permanenza in Italia, affiancameitun interprete
di lingua albanese, sostegno delle spese di viltoggio per il
periodo di convalescenza, dalle dimissioni al ritripa

3. garantire un percorso post operatorio, con copedueventuali
spese per medicine o visite specialistiche perreabinh Kosovo

Ogni fase organizzativa é strettamente legatarabpso clinico della

piccola paziente. Modalita e costi saranno detesitndal tipo

d’intervento e dai tempi necessari. Nel perioddativero della bimba é

previsto che anche la mamma sia alloggiata presswuttura

ospedaliera, quindi i costi sin qui previsti soraconsiderarsi molt
bassi. Nella speranza che tutto vada per il megjliaprira poi una nuova
fase del sostegno alla famiglia nel corso delldegueosti potrebbero
essere molto onerosi. Allo stato attuale, possieahatarli in almeno
3.000,00 Euro. Questa cifra servira a far frongg@nto gia esposto nei
punti 2-3, e sommandola al costo del Drg, deterrtiimgorto esposto
ad inizio scheda nella voce “costi previsti”.

Aggiornamento al 11.12.2009durante la missione Suela é stata visit:
dai medici del’Ospedale di Milano, Dr.ssa Ribdicardiochirurgo) e
DR. Annoni (cardiologo) , che hanno effettuato soreening sanitario
per redigere un elenco di pazienti determinandwit@ita di intervento
in base alla gravita delle patologie e lo statddenbini. Suela ha avutd
indicazione di intervento urgente. Al ritorno daitéssione abbiamo
provveduto ad inoltrare la richiesta alla Regioeeipricovero della
piccole Suela.

Aggiornamento al 27.01.10in data 20 u.s. la Regione ha emesso |l
decreto di autorizzazione all'assistenza sanitiirBuela e 'Ospedale h:
dato disponibilita al ricovero. Abbiamo quindi pvaduto ad inviare la

richiesta al Cimic per i documenti di autorizzamall’espatrio dell;
bimba e la mamma che giungeranno in ltalia con wulare il 2
febbraio.

Aggiornamento al 02.02.10:Suela e la sua mamma Vjollca sono
giunte in Italia, ad attenderle all'aeroporto dilpnsa vi erano i
volontari Asvi. La piccina e la mamma sono statedodte presso
I'appartamento di Milano che Asvi ha appositamexitittato per
accogliere i piccoli pazienti kosovari. Da domantiera il percorso
sanitario presso I'Ospedale Niguarda Ca’ Granddilino.
Aggiornamento al 03.02.10o0ggi abbiamo accompagnato Suela e
Viollza (la mamma) all'ospedale per effettuared-pgcovero. A
differenza dei casi precedenti nei quali si & &ffetdirettamente il
ricovero dei bimbi questa volta il dr. Vignati, pemsabile della cardio
pediatria, ci ha chiesto di poter effettuare leliahaecessarie per
predisporre l'intervento, in stato di pre-ricoverbeffettuare il ricovero
vero e proprio il giorno prima dell'operazione ewerra
presumibilmente nella settimana dal 9 al 13 felabraiitto questo &

dovuto ai problemi di posti letto nel reparto ddRéria nel quale é sta
inserita anche la Cardio pediatria. Nel vecchiar&pinfatti la cardio
pediatria aveva disponibilita di una decina di plesto ridotti a 4 nella
nuova ubicazione. Inutile sottolinere le problerttati inerenti a questo
stato di cose perché, anche se i ricoveri dei nassistiti sono
anticipatamente concordati con i medici, bastamergenza e tutto & d
riorganizzare. Fortunatamente la decisione di A@\dffittare un
appartamento in zona Niguarda, permette di pot&uogjue assistere
nel modo migliore i bimbi e le loro mamme. Suektata quindi
sottoposta agli accertamenti necessari (elettramgraimma,
ecocardiogramma, prelievo, ecc). Il dr. VignatMmitato la bimba e
modificato la terapia farmacologica che gia seginwdtre, visto che la
bimba ha 6 mesi e pesa solo 4.5 kg., abbiamo cdatmdi modificare
I'alimentazione iniziando lo svezzamento. Suelatthfino ad ora &
stata alimentata solo con latte artificiale, peoatton ben tollerato. Su
indicazione del medico abbiamo quindi inserito aitel ad alta
digeribilita, una pappa a base di crema di riscoeldvegetale e un




omogeneizzato di fruti Pare che la bimba gradisca la nuova diete
speriamo contribuisca a favorire la sua crescitall2a, la mamma,
all'arrivo era molto spaventata, il fatto poi dnnandare subito in
ospedale I'ha un po' disorientata. Pare comunoggiedestanza di qualchd
giorno e visto che e seguita quotidianamente danvari e
dall'interprete, si stia rilassando anche se lagmotte ci ha fatto
spaventare. La notte dell'arrivo verso mezzanaotte cchiamato
Skender, il nostro interprete, dicendoci che gévavtelefonato Viollza
perché Suela stava male. Naturalmente ci siamapiet non prima di
essere passati in una farmacia a prendere qualetiieinale visto che
nel pomeriggio avevamo capito che la bimba soffdivenal d'orecchi.
Al nostro arrivo ci siamo resi conto che Suela avava nulla, o meglio
non aveva niente di diverso da quello di cui gi@risa in Kosovo e che
la mamma conosceva e sapeva gestire, semplicevietiza aveva
bisogno di rassicurazione aveva la necessita, pilobente
incosciamene, di sapere che anche se non eravdisiodmente poteva

contare su di noi in qualsiasi momento e per gasilgiroblema
Pensiamo di non averla delusa.

Aggiornamento al 10.02.10la piccola e la sua mamma sono in attes:
del ricovero per l'intervento, purtroppo i tempissanno allungando per
indisponibilita di posti, sia nel reparto che né#eapia intensiva, —
fondamentale per il decorso post operatorio, quindhe non ci sarann
queste disponibilita Viollza e Suela staranno apjfartamento di P.za i
Belloveso. Tutti i giorni i volontari fanno lorosita e domenica scorsa
le abbiamo portate a fare un giretto, Viollza éameente brava sopporta
stoicamente la situazione e si occupa della caggda ® visibilmente :
cresciuta, il cambio di alimentazione con l'insegimo della pappa sta |
producendo i suoi effetti. Speriamo che la prossetimana si
definisca la situazione. W
Aggiornamento al 12.02.10o0ggi abbiamo accompagnato Suela e
Viollca, la sua mamma, all'ospedale per il ricovédei prossimi giorni  f=
la bimba sara sottoposta agli ultimi accertamentig dell'intervento = =

che avverra, molto probabilmente, lunedi o marf@dsimo. Stannc
bene, Suela e sempre sorridente, con il suo fadeitio occhi, e la
mamma é tranquilla. C'e anche una bella novitalséaoha scoperto d
essere in attesa del secondo figlio. All'inizio 'ba presa bene perché
marito non lavora e le loro condizioni economicba@smolto precarie
poi invece ci ha detto che era contenta e che@bbaro dati da fare pg
accogliere il nuovo bimbo nel migliore dei modi.iN®ossimi giorni
vedremo anche di far fare a Viollca i controlli deko.

Aggiornamento al 17.02.2010alle 7.30 di questa mattina Suela & st
condotta in sala operatoria e alle 15.00 abbiamatoawotizie.
L'intervento € andato bene e la mamma ha potut@ree@uela poc
dopo nel reparto di terapia intensiva dove dovraariere alcuni giorni.
Aggiornamento al 19.02.2010questa mattina Suela é stata stuba
respira aiutata dal respiratore. Il suo respiraégsto affannoso a cau
delle abbondanti secrezioni che pero sono nellenaotl suo decorso
comungue in salita e risponde bene alle sollecitaziei medici. Non &8
pil sedata ma i medici preferiscono farla dormiltenaenti si agita 88
troppo e questo ostacolerebbe la sua ripresa. Inanmaaé stata a lung&
con lei e la preoccupazione pill grossa € ormagtass B
Aggiornamento al 21.02.2010Suela € ancora nel reparto di terapia
intensiva ma ormai € sveglia, ha ripreso tutteiersormali attivita
fisiologiche e beve con appetito il latte. Due gdt giorno la mamma e
i volontari vanno a trovarla e si intrattengonaiiago con lei che, 3
nonostante il difficile intervento subito, € allagr sempre sorridente. L
bambina ha avuto una ripresa molto rapida e a igiatnebbe essere b ]
trasferita in reparto. ' & %
Aggiornamento al 24.02.2010ieri Suela é stata dimessa dalla terapie ¥ /
intensiva e trasferita in reparto dove e stata idiaiamente raggiunta o

dalla mamma. La bambina sta proprio bene ed hasgga sua vivacita

ed allegria e continua ad essere socievole cdnNah 'abbiamo mai

sentita piangere, sorride sempre e riesce a tremmetna grande gioia.

Pensiamo che a breve possa essere dimessa. Ea\dodicin attesa del

secondo figlio, non sta molto bene. L'abbiamo vistanca e un po’

sofferente ma probabilmente questo malessere tolalia sua

gravidanza. Vedremo entro breve di farle fare usigavginecologica.




Aggiornamento al 04.03.2010Suela sta bene e lunedi scorso € :
dimessa dall'ospedale. Ora, insieme alla sua maamel|'appartamento
di A.S.V.l. in attesa del controllo che avverra et 5. Dato che la
Dottoressa Corato, il cardiologo che I'ha seguittito il percorso
ospedaliero, che ha redatto la cartella sanitalia 8imba alle
dimissioni ci ha garantito che Suela sta bene el doatrollo & solo di
routine abbiamo provveduto a prenotare il volaehtro gia per sabato
6. Anche Viollca, la mamma, sta meglio, sabatoszanentre una
volontaria stava con Suela, un'altra I'na accomataga fare una visita di
controllo. Il medico ci ha detto che la signoralstae e per il suo
problema di nausea, normale visto il suo statqrkacritto delle gocce.
A distanza di qualche giorno Viollca si e ripresesce a mangiare
qualcosa e ha ripreso le forze. Alla luce dellediipni sia della
mamma che della bimba abbiamo deciso di farlerpadt Verona, con
volo diretto Meridiana. La cosa per noi risulta pnpegnativa sia come

tempi che economicamente ma risparmieremo alleaastiche

disagi che un viaggio meno costoso ma piu lungoparterebbe.
Aggiornamento al 06.03.2010Venerdi 5 marzo Suela é stata sottopo
alla visita di controllo e, come pensavamo, stael®puo ritornare a
casa. Purtroppo la sua situazione cardiologicesoéia solo per quello
che si poteva fare chirurgicamente mentre perltglisuoi problemi
(fistole coronariche, ipertensione ventricolare3giamo solo farla
sottoporre a controlli periodici per monitorare vl variazioni delle
condizioni. Sabato 6 marzo Suela e la sua mamna samtite
dall'aeroporto di Verona e in un paio d'ore hanotoifo riabbracciare i
loro cari. Prima della partenza abbiamo, con kaditSkender, spiegato
tutta la situazione a Viollca e le abbiamo lasciE0,00 euro per far fare
il primo controllo a Suela e per comprarle le papmgi omogeneizzati
per lo svezzamento. Durante la prossima missiofiegaprile,
andremo a trovare le nostre amiche sia per verdimastato di salute

della piccola Suela, ritirare gli esiti dei contrdla portare ai medici ch
I'hanno operata sia per portare loro tutte le chgehanno ricevuto in
dono dal personale dell'ospedale e dai molti valorg amici che le
hanno seguite durante la loro permanenza in Italia.
Aggiornamento luglio 2010:nell’'ambito dello screening sanitario del &
mese di luglio Suela e stata visitata dal cardimldg Giuseppe Annoni " -

e dal cardiochirurgo dott?Elena Ribera. L'esito della visita & stato
positivo, non deve assumere nessuna terapia e dffgttuare il
controllo tra 1 anno.

Aggiornamento luglio 2011: nellambito dello screening sanitario d
mese di luglio Suela é stata visitata dai cardiaiopgGiuseppe Annoni
dott>** Stefania Cataldo. L'esito della visita € statoifpas non deve
assumere nessuna terapia e dovra effettuare fatlorira 2 anni.




