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SEDE E Contatti
SEDE SOCIALE

ASSOCIAZIONE GENITORI MALATI EMOPATICI NEOPLASTICI
Friuli Venezia Giulia (A.G.M.E.N. - FVG)
c/o I.R.C.C.S. Ospedale Infantile Burlo Garofolo
Via dell’Istria, 65/1
34137 Trieste
Tel/Fax 040/768.362

 E Mail: agmen@burlo.trieste.it Sito web: www.agmen-fvg.org 
CASA AGMEN
Via Bramante 4,
34100 Trieste. 
Per informazioni contattare il reparto (040 3785 309) 

Partenza : VIA DONATO BRAMANTE 4 TRIESTE (34131)
     Proseguire per Via Donato Bramante per 40 m
     Proseguire per Piazza Giambattista Vico per 85 m
     Proseguire per Via San Giacomo In Monte per 340 m
     Proseguire per Campo San Giacomo per 140 m
     Proseguire per Via Dell'Istria per 1 km
Arrivo : VIA DELL'ISTRIA 65 TRIESTE (34137)

PERCHE'? E' la prima domanda che sorge spontanea in chi si trova a dover vivere l'esperienza di un figlio ammalato di tumore. Una domanda che ancora oggi non ha una risposta. L'AGMEN fin dalla nascita ha trasformato questa domanda senza risposta nella sua linfa vitale, nella sua motivazione più forte. 

PERCHÉ quando entri nel tunnel della malattia e ti sembra che il mondo crolli c’è qualcuno che ti tende la mano.

PERCHÉ quando ti senti svuotato e quasi incapace di combattere puoi vedere il volto sorridente di una mamma che ha lottato come te e che ha vinto la sua battaglia.

PERCHÉ mentre il tuo cuore è in tumulto ci sono dieci, cinquanta, cento genitori che hanno vissuto o stanno vivendo la tua stessa storia e possono metterti a disposizione il bagaglio della loro esperienze e informazioni.

PERCHÉ c’è qualcuno che ti accompagna, ponendosi al tuo fianco, per affrontare i problemi di ogni sorta che possono sorgere nell’intricato e difficile cammino della malattia.

PERCHÉ c’è chi si impegna per migliorare gli spazi di degenza, le attrezzature sanitarie, la ricerca, l’informazione affinchè il tuo bambino possa essere curato nel modo migliore, nell’ambiente più idoneo e meno traumatizzante per lui.

PERCHÉ c’è chi si adopera affinchè il rapporto tra te genitore-bambino e tutte le forze che sono coinvolte più direttamente ed attivamente nella vicenda-malattia (medici, paramedici, operatori sociali, scolastici, ecc.) sia il più sereno possibile e garantisca dentro e fuori l’ospedale una qualità di vita migliore.

PERCHÉ, anche se le statistiche indicano che la battaglia non è stata vinta, c’è chi ti dice che bisogna lottare, che la strada imboccata è quella giusta, che devi andare avanti, sempre avanti…e non sei SOLO.

Per questo esiste la piccola grande famiglia dell’AGMEN, famiglia che non a caso porta un nome che significa: “schiera, esercito compatto”.

I NOSTRI OIBIETTIVI
1. L’Associazione ha durata illimitata,  non ha scopi di lucro, è apolitica, apartitica, aconfessionale e non ammette discriminazioni di sesso, razza, lingua, nazionalità, religioni, ideologia politica. 

2. L’Associazione ha i seguenti scopi: 

a) favorire la ricerca e lo studio nel campo delle neoplasie infantili concedendo borse di studio, contributi e sovvenzioni, promuovendo convegni, dibattiti, tavole rotonde e facilitando la partecipazione del personale medico e paramedico ai congressi nazionali ed internazionali. 

b) promuovere la cura e l’assistenza sociale e psicologica dei bambini neoplastici, nonché l’assistenza globale alle loro famiglie. 

c) promuovere e realizzare la raccolta di fondi, risorse e dotazioni, necessari per sostenere le attività indicate ai punti a) e b).
Le nostre attività
· Assistenza dei bambini affetti da tumore e delle loro famiglie, durante e dopo il ricovero ospedaliero;

· sostenere l’accoglimento di genitori e bambini nella nostra foresteria;

· attivare dei gruppi di Auto Mutuo Aiuto (A.M.A.) per le famiglie nelle province di Trieste, Udine e Pordenone;

· attuazione di progetti di ricerca;

· aggiornamento del personale medico e paramedico;

· elargizione di borse di studio a giovani ricercatori nel campo delle neoplasie infantili;

· acquisto di apparecchiature ed al miglioramento delle attrezzature, al fine di creare una struttura più moderna ed adeguata alle sempre nuove esigenze dell’Unità Operativa di Emato-Oncologia Pediatrica dell’IRCCS “Burlo Garofolo”;

· favorire lo scambio di conoscenze, a livello internazionale, sui protocolli di trattamento dei tumori nei bambini.
· L'ASSISTENZA ALLE FAMIGLIE

 

Nello Statuto della nostra Associazione tra le finalità viene indicata l’assistenza globale alle famiglie dei piccoli pazienti del Reparto.

 Pensando all’esperienza della malattia di un figlio, si pongono certamente in secondo piano alcuni aspetti pratici che però, proprio perché il percorso è lungo è difficile, alla lunga, pesano sul bilancio dell’esperienza.

La terapia richiede frequenti visite e ricoveri in Ospedale e quindi viaggi e permanenze che per chi abita lontano da Trieste possono essere gravosi anche economicamente.

Ci sono poi costi legati alla terapia, che non possono essere sostenuti dall’Ospedale direttamente, per consulenze in Centri Europei o negli Stati Uniti, se ritenuti necessari dai medici e dalle famiglie, oppure il sostegno ai costi di ricerca dei Donatori di Midollo compatibili per i trapianti necessari per i nostri figli (da molto prima che in Italia nascesse l’ADMO).

Tra gli aiuti alle famiglie poi sono da considerare gli interventi di sostegno diretto ai nostri figli durante e dopo il ricovero e, a molti di loro, ancora oggi dopo la “guarigione”, per tutte le necessità relative alla scuola o all’inserimento nel mondo del lavoro.

· I GRUPPI A.M.A. (AUTO MUTUO AIUTO)

  

Il progetto dei gruppi AMA nasce con l’obiettivo di offrire ai genitori dei bambini affetti da malattie emato oncologiche accolti presso il Centro di Emato-oncologia dell’Istituto per l’Infanzia Burlo Garofolo di Trieste la possibilità di ritrovarsi per condividere l’esperienza della malattia. 

È ormai noto come la malattia tumorale mina l’equilibrio di tutto il sistema familiare e ciò è ancor più vero se la malattia colpisce un minore. Infatti, l’evento cancro, produce un’importante fragilità psicologica non solo al bambino che in primis vive la malattia, ma a  tutti i componenti della sua famiglia, genitori, fratelli e/o sorelle e altri parenti che si vedono costretti a modificare e riadattare i loro ruoli e le loro abitudini per tutto il tempo delle cure. 

Da ciò l’importanza di offrire un supporto psicologico all’interno del reparto, ma anche di creare una rete territoriale in cui i singoli genitori possano trovare una solidarietà, una compartecipazione che sempre più spesso  diventa un bene raro tra coloro i quali non conoscono la realtà della malattia tumorale. 

Tale sostegno viene offerto con l’appoggio della nostra psicologa – psicoterapeuta dr.ssa Roberta Vecchi qualificata nell’ambito della psico-oncologia con una conoscenza teorico pratica basata sui principi dell’indirizzo fenomenologico esistenziale della psicologia umanistica con integrazioni tecniche del counseling, approccio non direttivo centrato sulla persona di derivazione rogersiana.
Al fine di permettere al maggior numero possibile di familiari di aderire all’iniziativa gli incontri vengono organizzati nella tre province del FVG, ovvero:

- Primo venerdì Trieste (presso l’Aula Magna del Burlo – con disponibilità anche per i parenti del Goriziano); 

- Secondo venerdì Udine (presso il ricreatorio Bearzi – Don Bosco);

- Terzo venerdì Pordenone (presso la Casa del Volontariato e dell’Auto Mutuo Aiuto in Via De Paoli 19).

L’orario prescelto è dalle ore 20.00 alle ore 23.00 circa.
La partecipazione è libera e il gruppo accoglie i familiari (genitori, nonni, ecc.) di bambini nei differenti momenti della terapia, sia allo stop terapia, che familiari di bambini deceduti. Nel gruppo la nostra psicologa – psicoterapeuta dr.ssa Roberta Vecchi funge da moderatore, gestendo le dinamiche interne. Rappresenta il tramite con la struttura e offre, al bisogno,  spiegazioni più tecniche, sostenendo le emozioni e riequilibrando differenti stati emozionali secondo un approccio rogersiano.

Gli argomenti sono liberi, espressi dagli stessi partecipanti, secondo bisogni e situazioni sperimentate personalmente. La partecipazione al gruppo fa sì che i genitori si confrontino ed apprendano modi di comportamento e soluzioni a differenti problematiche di natura medico-psico-sociale. La partecipazione al gruppo fa sì che si creino anche delle relazioni che vanno oltre ai momenti partecipativi del venerdì. I genitori diventano reciproco sostegno nei possibili momenti del percorso di cura.

  

Referenti 

  

Per la provincia di Trieste 

ROBERTA VECCHI – in reparto oppure tel. 3408506941 

per la provincia di UDINE 

sig.ra ERMACORA GINETTA  Tel. 0432 281571 

per la provincia di PORDENONE

sig.ra FURLAN PAOLA  Tel: 0434 540755

 

· LA PRESENZA IN REPARTO

  

La prima cosa che da genitori abbiamo imparato assistendo i nostri figli è che la malattia oncologica pone i pazienti ed i loro familiari in un altro universo, isolati dal resto del mondo. 

I problemi legati alla cura e le minori difese immunitarie dei nostri bimbi durante le terapie impongono talvolta un rigido isolamento fisico, ma forse in molti casi quello che si subisce di più è l’isolamento psicologico, l’essere proiettati dal nostro quotidiano su un piano completamente diverso per logiche e meccanismi. 

Per questo motivo l’AGMEN-FVG ha voluto impegnarsi a fondo per essere quotidianamente presente in reparto, per rilevare immediatamente qualsiasi esigenza o necessità, ma anche per portare, con la semplice presenza, quella solidarietà, quel calore e quella comprensione di cui tutti, in certi momenti di più, in altri di meno, abbiamo avuto bisogno durante il nostro viaggio attraverso la malattia.

I NOSTRI PROGETTI

 

Anche per il futuro la nostra “missione” prioritaria rimane l’aiuto alle famiglie, affinché i bambini possano avere una qualità di vita sempre migliore durante e dopo le terapie.  Tuttavia realizzati i nostri obiettivi più importanti con la totale ristrutturazione del Reparto di Emato-Oncologia del Burlo (attuato nel 2001) e la creazione della Foresteria per ospitare le nostre famiglie (operante dal 2004), il nostro impegno si indirizzerà con forza nei prossimi anni anche al sostegno della ricerca nel campo delle neoplasie infantili. Il Burlo Garofolo è inserito tra gli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico ed ha una qualificata attività di ricerca scientifica che spesso deve fare i conti con l'esiguità dei fondi a disposizione. [image: image2.png]


L’attività di ricerca biomedica, sperimentale e clinica, si articola in 5 linee:

· medicina materno-fetale e perinatologia; 

· malattie croniche e tumorali ad insorgenza in età pediatrica; 

· scienze chirurgiche e pediatriche; 

· epidemiologia, prevenzione e qualità delle cure; 

· neuroscienze dell'età evolutiva.
Linea 1. Medicina materno-fetale e perinatologia 
Responsabile: dott. Sergio Demarini

La finalità generale dell'attività di ricerca è quella di assicurare alla madre il miglior outcome della gravidanza ed al neonato le migliori opportunità di sopravvivenza priva di sequele, anche nelle situazioni di maggior rischio o di patologia conclamata. L'attività di ricerca si focalizza sullo studio dei meccanismi immunologici e delle infezioni della gravidanza anche ai fini della prevenzione e trattamento della sterilità, della poliabortività e del parto pretermine; sulla identificazione prenatale di polimorfismi genetici, anomalie malformative e marker precoci di alterazioni cromosomiche; sulle tecnologie per la valutazione del benessere fetale e sul management della gravidanza e del parto, in particolare ad alto rischio; su aspetti psicosociali della gravidanza e del parto in particolare nei fenomeni della violenza e della natimortalità; sulla ricerca in campo neonatologico, con particolare attenzione alla farmacologia e farmacogenetica neonatali e agli approcci strumentali innovativi finalizzati alla individualizzazione ed all'ottimizzazione delle cure neonatali.

Linea 2. Malattie croniche e tumorali ad insorgenza in età pediatrica
Responsabile: prof. Alessandro Ventura 

La finalità generale dell'attività di ricerca è la miglior comprensione dei meccanismi molecolari e l'innovazione diagnostica e terapeutica di patologie croniche, in particolare su base immunologica, e tumorali con insorgenza in età pediatrica. Le attività di ricerca hanno il loro fulcro nello studio dei meccanismi molecolari e nella caratterizzazione genetica, nella innovazione e semplificazione diagnostico-terapeutica delle patologie della risposta immune, con particolare riguardo per le patologie gastrointestinali croniche e la malattia celiaca. Comprendono un programma specificamente dedicato alla caratterizzazione genetica ed all'innovazione diagnostica e terapeutica nelle malattie rare da accumulo quali le sfingolipidosi e la malattia di Gaucher. La linea comprende inoltre la partecipazione a trials multicentrici per il trattamento di malattie tumorali, la ricerca farmacogenetica su farmaci antitumorali, studi di farmacogenetica in oncologia pediatrica, la ricerca nel settore del trapianto di cellule staminali da cordone e la ricerca nel settore del trapianto di cellule staminali.

Linea 3. Scienze chirurgiche e pediatriche 
Responsabile: dott. Paolo Perissutti

La ricerca in ambito chirurgico è finalizzata allo sviluppo ed alla valutazione di tecniche chirurgiche, in particolare mini invasive nei diversi settori disciplinari propri dell'Istituto e originali contributi nel campo dei biomateriali per la chirurgia, anche prenatale, di malformazioni complesse. La linea comprende lo studio di modelli animali, di microstrumentazione e di ingegneria tissutale finalizzati alla chirurgia anche precoce di malformazioni; approcci innovativi in chirurgia pediatrica multispecialistica (ortopedica, maxillo-facciale, chirurgia delle malformazioni vascolari); ricerca finalizzata alla comprensione genetica ed elettrofisiologica, alla diagnosi precoce e al trattamento della sordità congenita; la validazione di approcci sperimentali del trattamento degli errori refrattivi e dell'ambliopia e approcci innovativi in anestesiologia pediatrica finalizzati alla semplificazione degli approcci ed alla riduzione dell'invasività. 

Linea 4. Epidemiologia, prevenzione e qualità delle cure
Responsabile: dott. Adriano Cattaneo

Le attività di ricerca di questa linea sono finalizzate alla prevenzione su scala di popolazione ed al miglioramento della qualità delle cure. Comprendono l'epidemiologia ambientale e quella infettiva, la sperimentazione di interventi preventivi atti a modificare fattori di rischio e stili di vita, in particolare nell'ambito della nutrizione, con ricadute in età pediatrica ed adulta, l'epidemiologia del farmaco, la ricerca sui servizi sanitari finalizzata al miglioramento della qualita' dell'efficacia e dell'accesso alle cure, lo sviluppo gestionale organizzativo sia all'interno dell'Istituto che nell'ambito dei servizi materno infantili, territoriali ed ospedalieri. Comprende inoltre l'attuazione, la ricerca e lo sviluppo su scala internazionale di programmi atti a migliorare la salute della madre e del bambino in collaborazione con le maggiori agenzie internazionali. Si tratta di attività di ricerca e sviluppo caratterizzate da elevata trasferibilitaà a breve nell'ambito dell'Istituto, del sistema sanitario regionale e nazionale e da una importante presenza sullo scenario internazionale.
Linea 5. Neuroscienze dell'età evolutiva 
Responsabile: dott. Marco Carrozzi

La linea di ricerca è finalizzata alla miglior conoscenza, alla diagnosi e al trattamento di malattie neurologiche rare e complesse quali le encefalomiopatie mitocondriali e nello stesso tempo allo sviluppo di approcci e strumenti preventivi e riabilitativi a condizioni frequenti, quali i disturbi specifici di apprendimento, i disturbi del coordinamento motorio e alcune psicopatologie dell'infanzia e dell'adolescenza. La linea di ricerca comprende studi finalizzati alla caratterizzazione genetica e alla comprensione dei meccanismi fisiopatologici del danno nelle encefalomiopatie mitocondriali e nel ritardo mentale X-linked; lo studio di approcci di diagnosi precoce, di diagnosi e riabilitazione precoce in bambini con disturbi specifici dell'apprendimento e del coordinamento motorio avvalendosi anche di tecnologie innovative quali l'analisi cinematica degli arti superiori attuata sia nel feto che nel bambino; comprende inoltre studi finalizzati alla comprensione di espressioni psicopatologiche dell'infanzia e dell'adolescenza quali gli atti autolesionistici.
IL REPARTO DI EMATO ONCOLOGIA
Benvenuti nel Reparto di EmatoOncologia dell’I.R.C.C.S. Burlo Garofolo.

Il reparto inaugurato nel 2001 è stato finanziato quasi interamente dalla nostra Associazione e realizzato per i piccolo pazienti del reparto con il contributo delle donazioni di tutta la popolazione del Friuli Venezia-Giulia: è quindi un patrimonio dei bimbi e delle genti di tutta la Regione.

Il Reparto è organizzato in due aree. Una per le visite, con la sala giochi e gli ambulatori medici, le stanze di degenza con i servizi igienici, la sala medica, la cucina e i locali di servizio per la pulizia e la cappa sterile. La seconda per i ricoveri a bassa carica microbica, un’area cioè dove l’aria viene filtrata per diminuire al minimo i microorganismi presenti nell’ambiente. Qui trovano sistemazione le stanze per i ricoveri e per i trapianti di midollo, una cucina, una sala medica e i servizi igienici. Tutte le stanze sono dotate di TV e videoregistratore, telefono e, in un futuro prossimo, di connessione Internet ad alta velocità.

CASA AGMEN
  

Benvenuti in Casa AGMEN. La Casa è la foresteria del reparto di EmatoOncologia dell’Ospedale Burlo Garofolo ed è stata inaugurata il 17 giugno 2004. L’appartamento è ampio e luminoso ed è a disposizione dei nostri bimbi che, abitando lontano da Trieste, o addirittura in altri Stati, e dovendo fare frequentemente ritorno in Ospedale per le terapie, decidono di soggiornare per un periodo in città. La Casa dispone di quattro stanze autonome che possono garantire eventualmente anche l’isolamento. Gli spazi comuni sono la sala TV, la cucina e il salotto. In reparto potrete ricevere il Regolamento della Casa e conoscere l’eventuale disponibilità di posti.
REGOLAMENTO DI CASA AGMEN 

1. L’utilizzo delle stanze di Casa AGMEN per l’accoglienza dei bambini in cura presso il Reparto e del genitore che li assiste deve rispettare le seguenti linee guida: 

L’utilizzo è riservato: 

- al bambino che per motivi diversi può essere dimesso dall’ospedale per alcuni giorni e rientrare successivamente per continuare le terapie e al genitore che lo assiste;
- al secondo genitore domiciliato lontano dal reparto che desidera fermarsi una o più notti (comunque poche) per stare vicino al figlio;
- più raramente a parenti non genitoriali per le stesse ragioni, ma soprattutto per un cambio nell’assistenza del bambino (per permettere al genitore alcuni momenti di “libera uscita”).  Queste sono le normali esigenze relative alla cura e logistica del bambino e della sua famiglia. Ogni altro utilizzo della Casa AGMEN deve essere preventivamente preso in considerazione dal Direttivo dell’Associazione. Per nessun motivo Casa AGMEN deve sostituire una normale abitazione o altra situazione alberghiera per tempi lunghi, soprattuto se non quantificabili. 

2. La durata della permanenza viene concordata con l’Asssociazione. 

3. Ogni ospite è responsabile della pulizia e dell’ordine dei locali affidatigli. Le lenzuola e gli asciugamani sono forniti dall’organizzazione, mentre quant’altro fosse necessario per uso personale è a carico dell’ospite. 

4. I locali comuni (cucina, soggiorno, sala TV e bagni) sono a disposizione di tutti con l’obbligo di lasciarli puliti ed in ordine dopo l’uso. 

5. La Casa deve essere usata avendo il massimo rispetto verso le altre persone presenti, e nella stretta osservanza delle ISTRUZIONI affisse. Qualsiasi motivo di disturbo  può essere causa di cessazione dell’ospitalità ad insindacabile giudizio dell’Associazione. 

6. Rotture o inconvenienti alle strutture ed agli accessori devono essere segnalati con la massima tempestività. Eventuali danni dovranno essere rimborsati. 

7. Le porte delle camere, durante i periodi di assenza dell’ospite, NON devono essere chiuse a chiave. 

8. L’Associazione AGMEN-FVG declina sin d’ora ogni responsabilità per eventuali oggetti o valori personali mancanti. 

9. E’ severamente VIETATO FUMARE all’interno dei locali. 

10. Allo scopo di adempiere alle vigenti disposizioni di Pubblica Sicurezza l’ospite deve esibire all’arrivo un documento di riconoscimento. 

11. Nell’appartamento NON devono assolutamente essere ospitati altri familiari o amici che non siano stati dichiarati. 

12. Il personale incaricato della casa potrà accedere nell’appartamento ogni qualvolta lo riterrà opportuno. 

 Si desidera inoltre ricordare agli ospiti quanto segue:
- La cucina, completamente attrezzata, è a disposizione di chi desidera utilizzarla; la pulizia dei mobili e delle stoviglie è a carico dell’utente.

- E’ severamente vietato l’impiego di qualsiasi tipo di fornello all’interno delle camere o in altri locali. 

- La lavatrice non va utilizzata durante le ore di riposo. 

- Il ferro da stiro va staccato e svuotato dell’acqua non appena terminato il suo uso. 

- Il soggiorno e la sala TV sono comuni. E’ buona norma moderare il volume di apparecchi radio - TV. Si prega anche di moderare il tono di voce delle conservazioni tenuto anche conto che vi sono persone che hanno la necessità di riposare nel corso della giornata. 

- E’ consentito l’uso di piccoli apparecchi elettrici (es. rasoio) purchè gli stessi vengano collegati alla rete elettrica in modo appropriato. 

- Evitate di gettare nei WC e nei lavandini corpi solidi che possano ostruire gli scarichi. 

- Evitate di portare oggetti o indumenti di valore, che possano indurre in tentazione eventuali malintenzionati. Va comunque precisato che l’Associazione declina ogni responsabilità per furti o danneggiamenti alle cose personali. 

- Non siete soli e quindi, sin dal primo mattino vestite in modo decoroso, evitando di circolare dopo le ore 9.00 in abbigliamento da camera. 

- Le lenzuola, le federe e gli asciugamani si trovano nell’armadio di ogni stanza. Alla partenza disfate il vostro letto e depositate la biancheria in un sacco nero da lasciare nella vostra stanza. 

- Il posto letto viene assegnato all’arrivo con la consegna delle chiavi. Eventuali variazioni possono essere disposte solo dal referente dell’Associazione. 

  

Per qualsiasi problema o necessità si prega di prendere contatti con l’Associazione: 

Ufficio: 040 768362 

 
La storia dell’associazione

L'A.G.M.E.N. è nata a Trieste nel febbraio del 1984 per iniziativa di alcuni genitori che, dopo la dolorosa esperienza della malattia subita dai loro figli, hanno deciso di impegnarsi affinchè tutti i bambini che stanno percorrendo lo stesso cammino abbiano garantita dentro e fuori l'Ospedale una qualità di vita migliore. 

L'A.G.M.E.N. si adopera affinchè tutti i bambini possano essere curati nell'ambiente più idoneo e meno traumatizzante per loro e si incarica di migliorare gli spazi di degenza, le attrezzature sanitarie, l'informazione e di garantire l'aspetto scolastico e ludico-ricreativo. L'A.G.M.E.N. favorisce inoltre la ricerca e lo studio nel campo dei tumori infantili e promuove, soprattutto con particolare attenzione all'aspetto psicologico e sociale, un'assistenza globale non solo dei bambini ma anche del nucleo familiare sia durante la malattia sia a guarigione avvenuta.

TESTIMONIANZE DEI NOSTRI RAGAZZI
 

I nostri bambini…sono il centro di tutto. Sono loro che noi crediamo deboli e scopriamo forti, sono loro che dovremmo rallegrare e che ci rallegrano, che noi vorremmo condurre e che ci conducono.

Per quanto noi “grandi” cerchiamo di farci un quadro esatto della situazione, come siamo abituati a fare ogni giorno, questo riesce sfumato, dai contorni non ben definiti. La sensazione è che manchino delle tessere importanti.

I frammenti che mancano li possono fornire solo “I Nostri Ragazzi”, protagonisti in prima persona di tutto il bene e il male che questo percorso ha imposto loro. A loro abbiamo pensato di chiedere una testimonianza, per completare il famoso quadro, per capire meglio e per poter affrontare meglio il cammino insieme ai nostri figli.

Cristiano, Tiziana e Ombretta sono ex bimbi che hanno aderito con entusiasmo alla richiesta: ci piacerebbe che altri seguissero il loro esempio, da soli o insieme ai loro genitori e fratelli (spesso involontariamente trascurati), per rendere questa sezione sempre più ricca e vitale. Grazie a tutti.

 

TIZIANA

......Salve a tutti, mi chiamo Tiziana Salvador, ho 25 anni e vivo a Udine.
Quando mi è stato proposto di collaborare alla creazione di una sezione sulle testimonianze degli “ex-bambini malati”, ho subito pensato che potesse essere un buon modo per dare un piccolo, ma spero significativo aiuto ai bambini che oggi si trovano a dover affrontare quest’esperienza e di conseguenza ai loro genitori.
Devo ammettere che non è facile ripescare nella memoria.... perchè da quel periodo sono passati 22 anni.....ma il ricordo, specialmente dei medici, delle infermiere e dell’amore che personalmente mi circondava è rimasto indelebile....
Il Reparto di Oncologia Pediatrica del Burlo Garofalo per me rappresenta una specie di “seconda casa”......ma... tra quelle mura si ricreava tutto l’amore, la dedizione e la comprensione che solo una famiglia può darti.....
E allora sì che le avversità si fronteggiavano in maniera positiva e quasi leggera....anche grazie alle splendide infermiere che insieme ai nostri genitori si occupavano di noi piccoli e che sapevano farci ridere anche con niente......in modo da trasportarci in una dimensione dove esistevano solo il gioco, l’allegria......
Ricordo molto bene le dolcissime Marisa e Miriana, che non smetterò mai di ringraziare e alle quali sono legata da un affetto molto speciale, quando la mattina presto, prima dell’inizio delle visite e dei tanto odiati prelievi ed esami vari,”piombavano”a turno nella stanza dov’ero ricoverata dicendomi piano, per non svegliarmi:-“Ho una sorpresina per te....”-......Però io sveglia lo ero già da un pò.....e facendo finta di dormire aspettavo con ansia la sorpresina..... quanto mi piacevano quelle piccole incursioni..... Eh già....perchè per un bambino, specie se malato, avere tutte le attenzioni è fondamentale.....servono a farlo sentire protetto e a fargli dimenticare tutti i cattivi pensieri.
E che vogliamo dire del cibo??
Già....perchè anche quello  diventava più delizioso di quanto già non fosse..... e io ricordo ancora le mie “mangiate” di bistecca e purè oppure di prosciutto..... era sempre una festa quando arrivava l’ora del pranzo o della cena....E quando finivo le terapie e i valori si normalizzavano una bella pizza non me la poteva togliere nessuno.....
Per non parlare poi dei medici (Zanazzo e Tamaro forever!!!) che anche nei momenti più “dolorosi”.... (ragazzi se ne ho fatti di prelievi..... !!!!).....sapevano parlarti con la dolcezza di un padre ed erano sempre delicati più di una piuma....
Posso immaginare come si sentano i bimbi ricoverati ora, specie quelli più grandicelli, perchè possono capire più cose..... e la realtà a volte è amara..... ma quello che so con ancor più convinzione è che se ci sono  le persone giuste che ti dicono le parole giuste nella maniera più giusta al momento giusto (scusate il gioco di parole) le cose si possono affrontare con più ottimismo...... perchè solo l’ottimismo ti permette di non affondare mai...e penso sia stato questo atteggiamento che ha permesso a me ed ai miei genitori di non mollare mai, nonostante tutte le difficoltà..... Il calore umano, il fatto di collaborare, di parlare, di creare un clima familiare appunto ha fatto sì che la fiducia non venisse mai a mancare. E questa fiducia, questo amore, questo sentimento di gratitudine immensa dura ancora oggi......per quanto mi riguarda non ha mai perso di intensità nemmeno per un attimo......Già.... perchè è solo a loro che devo essere grata se oggi sono ancora qui più rompiscatole di prima, nonostante tutto.....
E’ questo il piccolissimo messaggio che volevo far arrivare.... non so se ci sono riuscita....perchè in fondo sono solo parole...L’amore, la collaborazione, la sensazione di “famiglia”invece sono fatti tangibili...... Perciò così come hanno fatto tutti i medici e le infermiere con me, voglio mandare un grosso abbraccio e un grosso bacio carico d’affetto a tutti coloro che ora si trovano a vivere esperienze difficili come lo è stata la mia...
Non mollate mai!!!
Con affetto
Tiziana

CRISTIANO

…la nostra speranza; 

Quando mi viene chiesta la mia esperienza al reparto di oncologia del Burlo di Trieste, lo faccio con un velo di auto ironia e concludo con una risatina forse per sdrammatizzare la tragica esperienza. Questa volta mi è stato chiesto di essere serio, dare una testimonianza nonché una speranza ai genitori e bambini che si soffermano su queste righe. La mia esperienza, come tante, è fatta di dolori e sofferenze che purtroppo accompagnano queste lunghe degenze, ma preferisco non dilungarmi con frasi tratte da “il diario dell’ammalato”, su come nuotare nelle proprie lacrime e auto commiserarsi. 
Per quanto mi riguarda, l’aspetto più importante che spesso, concentrandosi sullo stato “fisico”, si tende a trascurare è la sopravvivenza psicologica: siamo messi a dura prova, forse da Colui che vuole dirci qualcosa della vita. In quei momenti dove il mondo ti cade letteralmente addosso, non è facile essere ottimisti e convincersi delle proprie forze e delle mani esperte dei nostri medici ed infermiere, ma credetemi, è la sola cosa che vi tiene “svegli”. Riuscire ad impegnare la mente, affinché questo periodo passi più velocemente possibile lasciando piccole cicatrici che un giorno saremo in grado di ricucire. Penso che le brutte esperienze nella vita abbiano un senso ed una spiegazione, almeno lo spero. Posso solamente affermare che queste situazioni temprano il carattere, nostro e delle persone che hanno sofferto assieme a noi, fanno apprezzare le cose semplici della vita, tante, troppe cose che ormai al giorno d’oggi sembrano essere scontate. Un sorriso, non è un’icona del vostro cellulare! La leucemia ti toglie tanto ma ti ricambia con valori sacri, umanità e voglia di riscoprire. La mia vita è ricominciata a sedici anni, tutto da rifare, ma da non dimenticare. Penso di aver ricominciato con il piede giusto, una laurea, un matrimonio e ora il motivo per cui ho dovuto tanto lottare: mia figlia. 
Auguri di cuore a tutti, non spegnete la vostra mente! 

Cristiano

OMBRETTA

Ciao ragazzi...sono Ombretta, ho 35 anni e sono di Trieste...La mia odissea nel reparto di ematooncologia risale al luglio del 1986...cioè la bellezza di 21 anni fa...sembra una vita, ma nonostante ciò ho ancora impresso quel periodo della mia vita, ma per fortuna , conservo soprattutto i momenti più belli della malattia...non sono una masochista, è che grazie a Dio nel mio male, non ho avuto grossi problemi ne impedimenti fisici, a parte un pò di fiatone quando facevo un pò più di scale causa l'anemia; questo ha fatto sì che affrontassi la malattia in modo più "tranquillo"...diciamo così!!!... Devo però ammettere che ci è voluto un pò di tempo prima di pensarla così...Come penso sia più che naturale, anch'io ho avuto paura che l'aplasia midollare si facesse sentire di nuovo...ma con l'aiuto un pò di uno e le parole dette da qualcun'altro i brutti pensieri si sono messi un pò da parte.
Per questo non posso far a meno di ringraziare tanta gente...in prima linea la mia mammina...ti ringrazio per non avermi nascosto niente e a suo tempo non avermi fatto peso dei problemi più grossi...sei riuscita anche nei momenti più difficili a non crollare davanti a me, e questo mi ha reso più tranquilla... Un grazie a Roberta che è riuscita un pò alla volta a farmi capire che sono più forte di quello che credevo... Un grazie anche a tutto il reparto, dai dottori alle infermiere e inservienti comprese che mi hanno fatto sentire a casa dandomi tutto il calore e l'affetto possibile...ricordo ancora, per esempio, la felicità del prof. Tamaro quando le mie piastrine sono cresciute di numero...beh in quel momento l'ho sentito come un papà orgoglioso della figlia...o del buon giorno augurato da Marisa quando si andava in reparto per fare i controlli....o i "giri d'aria" di Celeste...era talmente veloce che intravedevi solo il suo sorriso...Beh grazie al mio fratellino, che quando veniva a farmi visita in ospedale sfoderava un sorriso a 32 denti nascondendo dentro di se la paura di perdermi...Grazie al dott. Zanazzo per la sua schiettezza.... Potrei andare avanti a ringraziare per ore....ma riassumo dicendo grazie a tutti coloro che mi sono stati vicini e che lo sono tutt'ora!!!
...e voglio soprattutto augurare un in bocca al lupo a tutti quelli che si trovano nel tunnel della malattia o che ne stanno uscendo, ricordando loro che, anche se si ha l'impressione di essere soli, non lo si è veramente, perchè ci sono persone che lottano per noi e accanto a noi tenendoci per mano....l'A.G.M.E.N.!!!....GRAZIE DI ESISTERE!!! 

UN SALUTONE CON TUTTO IL MIO AFFETTO
  
OMBRETTA
Come aiutarci
Il contributo può manifestarsi in diverse forme:

· dare il nominativo per donazioni di derivati del sangue (cito-aferesi) e di midollo osseo;

· richiedere la partecipazione dell’A.G.M.E.N. a manifestazioni che si svolgono nella Regione, nelle quali l’Associazione possa presentare le sue finalità, devolvendo alla stessa eventuali offerte dei partecipanti;

· versare la quota di iscrizione prescelta o una qualsiasi cifra a discrezione sul c/c postale 17078346 o Banca Antonveneta c/c 20400H (ABI 05040 – CAB 02230 CIN Z) o Unicredit Banca Ag. Prosecco c/c 4749494 (ABI 02008 – CAB 02215 CIN J) intestati all’A.G.M.E.N.-F.V.G.;

· fare una elargizione sul quotidiano Il Piccolo, in una qualsiasi sede della Unicredit Banca compilando il modulo per le elargizioni e indicando nell’apposito campo “PRO AGMEN”.
Tutto ciò che la nostra Associazione riesce a realizzare  lo fa solo ed esclusivamente grazie al vostro contributo. Il vostro sostegno alle finalità dell’Associazione si può manifestare in diversi modi: potete aiutarci diventanto soci oppure effettuando donazioni, lasciti o elargizioni, richiedendo la partecipazione dell’AGMEN a manifestazioni che si svolgono in regione, nelle quali possiamo presentare la nostra Associazione e le sue attività o devolvendo alla stessa eventuali offerte raccolte e infine in modo ancora più diretto ed importante, decidendo di dare il vostro nominativo per donazioni di derivati del sangue (piastrine) e di midollo osseo.
I fondi raccolti, unitamente agli stanziamenti pubblici, vengono destinati:


• all’assistenza dei bambini affetti da tumore, o da altre patologie del sangue, e delle loro famiglie, durante e dopo il ricovero ospedaliero;
• all’acquisto di apparecchiature ed al miglioramento delle attrezzature per creare una struttura più moderna e adeguata sempre nuove esigenze dell’Unità Operativa di Emato-Oncologia Pediatrica dell’I.R.C.S.S. “Burlo Garofolo”;
• all’aggiornamento del personale medico e paramedico;
• all’attuazione dei progetti di ricerca;
• all’elargizione di borse di studio a giovani ricercatori nel campo delle neoplasie infantili;
• a favorire lo scambio di conoscenze, a livello internazionale, sui protocolli di trattamento dei tumori nei bambini;
• all’accoglimento di genitori e bambini nella nostra foresteria;
• all’attivazione dei gruppi di Auto Mutuo Aiuto (A.M.A.) per le famiglie delle provincie di Trieste, Udine e Pordenone.

TRATTAMENTO FISCALE DELLE DONAZIONI

Le donazioni alle ONLUS come l’A.G.M.E.N. possono contare su una deducibilità nel limite massimo del 10% del reddito, con un limite massimo di 70mila euro annui. Il Decreto legislativo n. 35 del 2005 ha ampliato la deducibilità delle donazioni in denaro o natura. Si passa infatti dal passato regime ‘misto' di deducibilità (per le persone giuridiche) e di detraibilità (per le persone fisiche) ad un'unica opzione. Ora le donazioni, provenienti sia da persone fisiche che giuridiche (società), “sono deducibili dal reddito complessivo del soggetto erogatore nel limite del 10% del reddito complessivo dichiarato e comunque nella misura massima di 70.000 euro annui” (art. 14). Quindi, per fare un esempio: un soggetto con un reddito di 100mila euro potrà dedurre donazioni fino a 10mila euro, equivalente appunto al 10%, un soggetto con un reddito di 700mila euro potrà contare su una deducibilità di 70mila euro - la massima, ma se il reddito è superiore, la parte deducibile resterà sempre di 70mila euro. 

Alternativamente, secondo le vecchie disposizioni che restano comunque in vigore, è possibile una detrazione nel limite massimo del 19% di 2.065,83 euro in caso di donazioni fatte da persone fisiche; e una deduzione per un importo Massimo non superiore al 2% del reddito di impresa dichiarato per le persone giuridiche. Ovviamente le Associazioni destinatarie della donazione devono essere dotate di una corretta contabilità, di carattere sia economico che patrimoniale.
Può essere utile specificare la differenza tra deduzione e detrazione: si parla di deducibilità quando l’importo, in questo caso della donazione, viene sottratto al reddito imponibile, che perciò risulterà inferiore, mentre si parla di detrazione quando l’importo viene sottratto all’imposta lorda dovuta (Circ. Min. n.39/E del 19 agosto 2005).

IL TUO 5 PER MILLE A SOSTEGNO DELL'AGMEN-FVG
La Legge finanziaria per il 2007 ha confermato l’opportunità per il contribuente di sostenere la ricerca e il volontariato destinando il 5 per mille dell’IRPEF dovuto all’erario similmente a quanto già previsto per l’8 per mille. Le attività che possono essere sostenute sono quelle del volontariato, della ricerca scientifica, sanitaria e universitaria e delle attività sociali attivate dal Comune di residenza del contribuente. Il concetto è abbastanza rivoluzionario poiché Il 5 per mille permette al cittadino di indirizzare una quota dell'imposta dovuta allo Stato trasferendo quote di potere e di responsabilità dallo Stato alla società anzi, ai cittadini stessi e alle loro organizzazioni. Infatti, in sede di compilazione della dichiarazione dei redditi, il contribuente può apporre la propria firma a fianco dell’opzione prescelta (nel caso delle Onlus l’opzione è la casella “a”) e, se ha individuato l’ente che intende beneficiare, deve riportarne il codice fiscale riportato nell’elenco.


Ti chiediamo di sostenere i nostri progetti assegnando il tuo 5 per mille alla nostra Associazione.

Come fare ?

Nei modelli: UNICO persone fisiche 2006, 730/1-bis redditi 2006, e integrativo CUD 2006
1. APPORRE LA TUA FIRMA NELLA CASELLA A SOSTEGNO DELLE ORGANIZZAZIONI NON
LUCRATIVE DI UTILITÀ SOCIALE (CASELLA A)
2. NELLA MEDESIMA CASELLA APPORRE IL CODICE FISCALE DELLA NOSTRA ASSOCIAZIONE: 90022120324
 

GRAZIE PER IL TUO AIUTO: A TE NON COSTA NULLA E PER NOI SARÀ INVECE DI GRANDE UTILITÀ.

CELEBRAZIONI

Nel caso desideriate donare l’importo normalmente destinato all’acquisto di bomboniere o regali in occasione di battesimi, prime comunioni, matrimoni e altre celebrazioni, l’A.G.M.E.N., per comunicare questa vostra scelta ad amici e parenti, può fornirvi gratuitamente per l’occasione dei biglietti di varie dimensioni e testi. Ecco alcune proposte che possono essere personalizzate secondo i Vostri gusti e le Vostre necessità.

DONAZIONE DI MIDOLLO

Il trapianto di midollo osseo è una terapia efficace per la cura di forme gravi di leucemia, di aplasia midollare e di altre malattie come la thalassemia. Consiste nel prelevare sangue midollare dalle ossa del bacino del donatore e trasfonderlo nel ricevente malato. Malato e donatore devono avere un certo grado di compatibilità; maggiore è la compatibilità, minori sono i rischi del trapianto. Non sempre si riesce a trovare un donatore nell’ambito familiare e perciò in questi casi è necessario ricorrere a volontari disponibili a donare il proprio midollo osseo ad un malato che ne avesse bisogno. Per iscriversi al Registro Italiano Donatori di Midollo Osseo, secondo quanto concordato tra tutti i Registri Europei, è necessario avere tra i 18 e i 35 anni (si resta iscritti, cioè abili alla donazione, fino ai (55 anni), essere sani, sottoporsi ad un semplice prelievo di sangue e sottoscrivere un modulo in cui si conferma la propria cosciente volontà. I dati vengono immagazzinati nella memoria del Registro dal quale, in caso di compatibilità, il donatore verrà contattato. La donazione viene fatta a scelta del donatore sia in anestesia generale che peridurale e il tempo di ricovero è di poche ore. Una ulteriore recente svolta nelle donazioni di midollo è rappresentata dalla possibilità, formalizzata dal Ministero della Sanità, di attuare la raccolta di cellule staminali ematopoietiche da sangue periferico dopo stimolazione farmacologica, per ovviare al possibile disagio da parte di un donatore non
consanguineo nell'affrontare l'entrata in una sala operatoria e relativa anestesia. Per maggiori informazioni è possibile visionare il sito del Registro o i riferimenti legislativi.
Per informazioni e per effettuare l'iscrizione al registro bisogna prendere contatto con il Settore Tipizzazione Tessutale, Servizio Immunotrasfusionale, dell' Ospedale di Cattinara.

DONAZIONE DI PIASTRINE


Spesso le terapie antitumorali provocano un abbassamento consistente del numero di piastrine nel sangue, esponendo il malato al pericolo di gravi emorragie. In questi casi la trasfusione di piastrine è l’unico rimedio per fronteggiare una situazione altrimenti potenzialmente grave. La cosiddetta cito-aferesi consiste nel prelevare il sangue da una vena del donatore, come in una normale donazione di sangue, separarne per Centrifugazione le varie componenti (globuli bianchi, rossi, piastrine, ecc.), raccogliere le piastrine da infondere al malato e rendere le componenti non utilizzate al donatore attraverso un’altra vena. In un tempo inferiore alle due ore è possibile raccogliere notevoli quantità di piastrine con ottima protezione per il ricevente contro le emorragie. Al donatore rimangono, dopo la donazione, piastrine più che sufficienti per il proprio bisogno e dopo pochi giorni il numero di partenza viene ripristinato.

Diventare soci
Sono soci di diritto a titolo gratuito i genitori dei bambini della Regione Friuli-Venzia Giulia affetti da tumore.
Sono inoltre soci tutti coloro che, condividendone le finalità, chiedono di entrare a far parte della nostra Associazione, versando le seguenti quote:
• socio ordinario: quota annua di almeno € 10,00
• socio sostenitore: quota annua di almeno € 25,00
• socio vitalizio: quota “una tantum” di alemno € 100,00

 

Elargizioni
Per chi desidera sostenere la nostra Associazione con una elargizione sul quotidiano Il Piccolo, ricordiamo che è sufficiente andare in qualsiasi sede della Unicredit Banca e compilare il modulo per le elargizioni indicando nell’apposito campo “PRO AGMEN”.

 

I nostri riferimenti bancari
Per chi volesser  associarsi o sostenere i nostri progetti con una donazione, ricordiamo i riferimenti Bancari intestati all’Associazione A.G.M.E.N. F.V.G.:

Conto Corrente Postale 17078346

Conto Corrente n. 20400H
presso Banca Antoniana Popolare Veneta, ABI 05040, CAB 02230, CIN Z

Conto Corrente n. 4749494
presso Unicredit Banca Agenzia di Prosecco, ABI 02008, CAB 02215, CIN J

PROCEDURE PER L'ORGANIZZAZIONE DI MANIFESTAZIONI

(in conformità alla legge n. 80/2005)
Le novità dei principi contabili contenute nella Legge 80/2005, (e successiva Circolare esplicativa dell’Agenzia delle Entrate n. 39/E dd. 19.08.2005) associate all’introduzione per l’anno 2006, in via sperimentale, della possibilità di destinazione del 5 ‰ del proprio reddito, tra l’altro, ad ONLUS (come l’AGMEN), hanno, di fatto, introdotto regole amministrative e finanziarie molto più rigorose rispetto al passato, determinando la necessità, da parte delle ONLUS stesse, di adottare un sistema di scritture contabili e di rilevazione dei flussi finanziari, che tende ad essere equivalente a quello imposto alle imprese che esercitano attività commerciale.
La ratio della nuova normativa fiscale ed amministrativa che dovrà venir adottata dalle ONLUS (e quindi anche dall’AGMEN), è quella di garantire, a fronte dell’ampliamento della possibilità di erogazioni liberali deducibili dal reddito ovvero di scelta nella destinazione di quota parte dello stesso (5 ‰) a soggetti ben definiti, un controllo più scrupoloso, in particolare sotto l’aspetto amministrativo e finanziario, delle attività che le ONLUS attuano. Oltre a ciò va ricordato che l’associazione (in special modo nella figura del legale rappresentante), quale ente beneficiario dell’erogazione liberale, qualora venga accertata l’insussistenza dei caratteri solidaristici e sociali nell’elargizione effettuata, concorre, in solido con il soggetto erogatore della liberalità, per le maggiori imposte e le sanzioni applicate a quest’ultimo. L’introduzione della scelta di destinazione del 5‰ del reddito personale, se da un lato rappresenta senza dubbio un fatto positivo (si può “premiare” direttamente l’associazione che si ritiene meritevole), d’altra parte presta sicuramente il fianco all’ingresso, nell’universo dell’associazionismo e del volontariato “no profit”, di soggetti privi di scrupoli e regole morali, tendenti a creare associazioni fittizie, al solo scopo di rastrellare, attraverso false campagne pubblicitarie od altre disoneste iniziative, somme di denaro, a  danno sia di ignari soggetti, elargitori in buona fede, e soprattutto delle altre ONLUS che operano all’insegna di sani principi etici e morali ed adottano regole improntate alla massima trasparenza e correttezza contabile.
Siamo consapevoli che le regole da seguire nell’organizzare eventi e manifestazioni possono apparire, in prima analisi, macchinose e di difficile applicazione pratica, ma la corretta gestione, in particolare sotto il profilo amministrativo e finanziario, di tutti gli eventi promossi ed attuati dall’AGMEN, ci permetterà di rispettare i principi di correttezza e trasparenza di bilancio imposti dalla Legge 80/2005, mettendoci in condizioni di sicurezza, in caso di controlli ed accertamenti fiscali da parte dell’Amministrazione finanziaria (e, possiamo esserne certi, controlli fiscali a carico delle ONLUS, ce ne saranno in futuro). Oltre a ciò cerchiamo di dare al Presidente, e quindi legale rappresentante dell’AGMEN, la garanzia di poter dormire sonni tranquilli.
Vi chiediamo, e ci chiediamo, quindi di voler fare uno sforzo nella direzione di porre in atto una gestione delle manifestazioni e degli eventi futuri quanto più corretta e trasparente possibile, cercando di conciliare i principi ispiratori dell’associazione e le finalità istituzionali sancite dal nostro statuto, con il rispetto formale delle regole burocratiche ed amministrative che l’applicazione della nuova legge ci impone. 
Volontariato 

Non abbiamo volontari esterni ma solo genitori.
