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Antefatto : Erona € ura bimka kosovar di etnia albanese ra il
29.04.2010, €& affetta UV DX (uni ventricolo de$trdvendo
saputo che stavamo effettuando delle visite cavgioche i
genitori, con la piccola, si sono presentati divetnte alla sedsé
ASVI di Mitrovica. Erona é stata visitata dai nostedici, in
occasione dello screening sanitario effettuato@d¢o nel mese
di luglio 2010, che hanno ritenuto la bimba biscgmodi
intervento chirurgico urgente. ASVI ha quindi preduto ad
awviare le procedure necessarie per poterla curare
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Indicando la causale "Progetti sanitari bambini”
L’assistenza sanitaria ai bambini & senza dubboodan progetti
pit impegnativi e costosi. Da alcuni anni Asvi éggnata in
ambito sanitario e sempre di piu il suo operataratterizzato
nell’assistenza ai bambini kosovari affetti da page gravi e
non curabili in Kosovo. Il corretto e tempestiveeogre ha reso la

nostra associazione uno dei principali referenti laecellula
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#tnitari rivolti al
Kosovo. A questo proposito il Direttore Generaleifadella
Regione Lombardia, Dr. Carlo Lucchina, con Decretd092 del
2714/2009, ha autorizzato, per I'anno 2009, “rveati di alta
specialita, prevalentemente di cardiochirurgia\eie di
cittadini Kosovari richiesti nell’ambito del Progetnsieme a
Mitrovica dell’Associazione A.S.V.l.” (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 cherftaoperato e
curato i bimbi che abbiamo portato in Italia, e tn@rapresso

I'Ospedale Niguarda Ca’ Granda di Milano, si soesi
disponibili per eseguire uno screening sanitarigasovo al fine
di ottimizzare le risorse. Infine la Direzione &ana e
Amministrativa dell’Ospedale Niguarda Ca’ Grand#ldano,
ha dato la massima disponibilita al ricovero esiesza dei nostri
bimbi. Per il 2010 abbiamo ottenuto lo stesso impedj
collaborazione da parte dei medici e della direzidal’Ospedale
Niguarda Ca Granda e la Regione con il Decre8Y02 del
14/4/2010 ha deliberato un impegno economicogagriello
dello scorso anno a sostegno dei nostri progetiissa

Modalita di intervento : ASVI, una volta preso atto della

necessita di intervento chirurgico si € attivatmesegue:

- Ha dato ai genitori le indicazioni utili per otteael visto di
espatrio per problemi sanitari invitandoli a pogtautti i
documenti al CIMIC
Ha segnalato al CIMIC il caso della piccola Erona mvio
della documentazione medica, redatta dai nostricheullo
stato di salute della bimba
Ha provveduto ad inoltrare alla Direzione Gene&daita
della Regione Lombardia - Struttura Progetto Sanita
Internazionale la richiesta di intervento sanitangente
completa del costo per I'intervento chirurgico geleza

Una volta ottenuta la Delibera di autorizzaziongavero da

parte della Regione ASVI si occupera di:




1. Inviare al Cimic la documentazione necessariaofenere |l
visto d’ingresso per intervento sanitario a fawtbea
bambina e la mamma accompagnatrice

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

3. garantire un percorso post operatorio, con coperdu
eventuali spese per medicine o visite specialistjmtr
controlli in Kosovo

Ogni fase organizzativa é strettamente legatarabpso clinico

della piccola paziente. Modalita e costi sarannerd@nati dal

tipo d'intervento e dai tempi necessari. Nel peviddricovero
della bimba & previsto che anche la mamma siagfitay presso
la struttura ospedaliera, quindi i costi sin qué\psti sono da

considerarsi molto bassi. Nella speranza che vattia per il

meglio, si aprira poi una nuova fase del sostediadamiglia nel

corso della quale i costi potrebbero essere moléoasi.

Allo stato attuale, possiamo valutarli in almen@0®,00 Euro
Questa cifra servira a far fronte a quanto gia &spoei punti 2-3,
e sommandola al costo del Drg, determina I'impesposto ad
inizio scheda nella voce “costi previsti”.

Aggiornamento al 01.09.2010abbiamo incontrati i genitori
della piccola Erona durante la missione in Kosovagwsto.
Abbiamo spiegato loro tutta I'organizzazione rigigarte il
viaggio e il soggiorno in Italia per l'intervento cli Erona
necessita. Egzona, la giovane mamma era molto@rpata ma
siamo sicuri che ritrovando, al suo arrivo in aertp persone
che ha avuto modo di conoscere in piu occasicsersiira
sicuramente piu sollevata. Erona e la mamma aeniver martedi
7 settembre all’aeroporto di Milano Malpensa e rzaca
accompagnate subito all’ospedale per il ricovero.
Aggiornamento al 08.09.2010ta piccola Erona e la sua mamm
sono giunte ieri all’aeroporto di Malpensa accdig volontari
Asvi. La piccina e la sua mamma sono state quicchmpagnate

all’'ospedale Niguarda di Milano presso il reparitcatdio
chirurgia infantile dove erano attese dai medicora é stata
sottoposta alle prime visite di controllo e neigzimi giorni si
stabilira il percorso clinico, nel corso della taspediatrica sono
state rilevate delle macchie sospette, quindirgbli e la mamma
sono state ricoverate nel reparto malattie infetiivattesa di
ulteriori accertamenti.

la piccola Erona e la mamma, Egzona, sono ancora in
isolamento ma, dopo quattro giorni di trattametztdimba non e
pil infettiva e si inizia a parlare dell'intervenfdurtroppo gli
esami del sangue non sono ancora a posto e tugsbaoia slittare
la data dell'operazione che in linea di massimiasata per
venerdi 17 settembre. In questi giorni la piccal@ sottoposta a
nuovi controlli per definire la sua situazione gete che
speriamo si stabilizzi nel piu breve tempo possibil
Aggiornamento al22.09.201( Erona e stata opereoggi. La
data dell'intervento € ulteriormente slittata pérshe reso
necessario fare ulteriori accertamenti rispetta silia malattia. J
Infatti 'ecocardiogramma aveva evidenziato unaagione molto
pit complessa del previsto quindi il cardiologo, Mignati, ha \
preferito sottoporre la bimba a cateterismo pereaue quadro '3
preciso relativamente al percorso chirurgico. bratino di Erona \x\ .
e affetto da una malattia molto rara e complesaddttoressa W\
Ribera, cardiochirurgo, ha spiegato a mamma Egezioaa \ ‘
I'intervento per "aggiustare” il cuoricino dellsasbimba sarebbe \
stato lungo e molto rischioso e ci poteva essepedaibilita di / -
decidere al momento di non fare un intervento dafonma N \
optare per uno paliativo per permettere alla bidibzescere e \ \
affrontare con piu forze un'operazione cosi impagaQuando,
dopo solo quattro ore di attesa, ci € stato cooatiaiche ‘i x




I'intervento era terminato ed era andato tutto ladsiamo subit
capito che i chirurghi avevano deciso per l'intatgenon
risolutivo. Infatti il Dottor Santoro, cardiochigm che ha
eseguito l'operazione, quando € venuto a parlarspiegato che
Erona non avrebbe sopportato un intervento cogjden
complesso e ha preferito non rischiare. Ora lagbéce in terapia
intensiva, speriamo che passi una buona nottegsgisi) e che
si riprenda presto.

Aggiornamento al 06.10.2010il decorso post operatorio di
Erona é altalenante ed € ancora in terapia intenksav bimba
alterna periodi di stabilita cardio respiratorierei di aritmie che
costringono i medici a sospendere lo svezzameato Si
farmacologico che respiratorio. Negli ultimi gioinfatti la
nostra piccola e stata estubata e intubata gi&altee piu volte i
medici hanno tentato di abbassare I'apporto fartogico ma le
continue crisi li hanno costretti ad aumentare eamctarmaci.
Sapevamo che la situazione della bimba era madteegma

speravamo che si riprendesse in un tempo relativenieeve
Mamma Egzona, nonostante la giovane eta (22 amgl®
forte, va a trovare la sua piccola tre volte atigio le sta accanto
anche se lei non puo vederla perche é ancora sedataoccola.
| volontari ASVI cercano di starle vicino il piu gsibile non
facendole mai mancare informazioni che, con I'adlitan
interprete, le vengono regolarmente fornite. Adészma &
stabile e tra qualche giorno i medici proveranncoaa ad
abbassare i farmaci e a estubarla noi aspettiainoidisi insieme
alla sua mamma.

Aggiornamento al 10.10.2010:0rnai sono pi di due settimane
che la piccola Erona € in terapia intensiva. Nelgiini giorni ha
alternato periodi di stabilita a crisi di aritmilaeccontinuano a
ostacolare il progressivo svezzamento farmacologico
respiratorio. Fortunatamente nelle ultime 24 ongit¢aola non ha
avuto crisi quindi speriamo che continui cosi e dbmani i
medici decidano di toglierle il tubo del respirator

Aggiornamento al 1€.10.201(: venerdi 15 ottobre la piccc
Erona € finalmente uscita dalla terapia intensemlg gioia di
mamma Egzona, e naturalmente di noi tutti. Oral éaparto di
pediatria accudita e coccolata dalla sua mammairhba e
seguita anche da una fisioterapista respiratoreatora
monitorata ma le sue condizioni ci fanno speraeeabhreve
possa lasciare 'ospedale.

Aggiornamento al 26.10.2010Erona sta relativamente bene,
viste le condizioni del suo cuoricino. Mercoledi@tbre & stata
dimessa dall’ospedale e insieme a mamma Egzoradee st
accompagnata all’appartamento di Niguarda doveadormanere
per almeno una decina di giorni dopodiché faraithu controllo
e, se i medici daranno il nulla osta, potra ritgmena casa dal suo
papa. La piccola € affetta da una cardiopatia nkwe e
complessa e dovra subire un altro intervento faré#si, quando
avra raggiunto almeno i 10 kg. di peso. Egzondestendo il
conto alla rovescia perché non vede l'ora di tareacasa e

possiamo capirla con tutto quello che ha passdtaltimo mese
e mezzo. A dispetto della sua giovane eta quegézza ha
affrontato momenti veramente pesanti con la sudiohe un
giorno sembrava in ripresa e il giorno successicadeva in
momenti di criticita estrema nei quali abbiamo weeate temuto
per la sua vita, Egzona in tutto questo tempo hatteduro,
andava in ospedale alle 6 di mattina per potee st@iu possibile
con la sua bimba, ed ha affrontato situazioni verampesanti
senza perdersi d’'animo sempre pronta a sorridergnémo
segno di miglioramento. Mercoledi 27 ottobre cadarvisita di
controllo della piccola Erona e se tutto va bersallato
successivo potranno, finalmente, tornare a casa.
Aggiornamento al 30.10.2010ka visita di controllo € andata
bene, i medici hanno riscontrato 'ottimo statealute e hanno
quindi dato l'autorizzazione al suo ritorno in Kgso Sabato 30
ottobre, Erona e la sua mamma sono state accontpagna
all’aeroporto di Verona da dove sono ripartite foenare a casa.




Aggiornamento al01.11.201C nel corso della nostra missic
in Kosovo, sono venuti a trovarci in sede i gemitibErona, la
giovane mamma e la sua piccola erano rientratétdidl solo
due giorni prima. Nel corso dell'incontro Marinelia spiegato
nuovamente ai genitori la situazione sanitariaadgitcola,
garantendogli il nostro sostegno sino a che Erenavna
necessita. | due genitori ci hanno ringraziato, ifeatandoci
riconoscenza e stima. La bimba verra controllatavamente dai
nostri medici specialisti nel corso dello screersagitario di
dicembre in Kosovo.

Aggiornamento al07.02.2011: lunedi7 febbraio la piccol:
Erona é venuta a mancare. Asvi e i suoi volontamiscono al
dolore della famiglia e tristemente esprimono ledamlianze ai
giovani genitori. La notizia ci € giunta nel codella nostra
missione in Kosovo, quindi abbiamo potuto almenaifeatare

di persona la nostra vicinanza alla famiglia.

La piccola Erona sara sempre nei nostri cuorimenosi successi
e il nostro costante impegno per salvare tanteagiiovite umane,
non mitigano minimamente il dolore che ci pervage@nvolge
davanti ad eventi cosi drammatici.



