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SCOPI, FINALITA’ (art 2. Statuto)

L’Associazione non ha scopi di lucro ed ha durata
illimitata. L’associazione opera con finalita primaria
ditutela deidiritti civilinel settore sociale e sanitario,
della formazione e della ricerca scientifica a
favore di persone svantaggiate in quanto bambini
e giovani con diabete insulino dipendente.
Nell’adempimento dei propri fini istituzionali di cui
al presente capoverso I’Associazione sipropone di:

» combattere le discriminazioni nelle cure, nelle
scuole, nello sport, nel lavoro e nella societa,
dovute alle condizioni di diabetico;

« mantenere stretti contatti con gli enti sanitari del territorio nazionale per garantire
che la prestazione delle cure a favore dei bambini e giovani con diabete sia attuata
ovunque in modo omogeneo ed ottimale;

« informare e sensibilizzare I’opinione pubblica sulla realta del diabete in eta pediatrica e
giovanile;

« promuovere la ricerca scientifica ed operativa (metodi, terapie, informazioni) sul
diabete e diffonderne i risultati in collaborazione con i centri di Diabetologia;

« rappresentare le Associazioni per Giovani Diabetici associate nei confronti degli organi
istituzionali e sanitari;

- favorire I'interscambio delle esperienze territoriali € garantire la diffusione delle
informazioni, contribuendo alla unificazione delle diverse realta associative in ambito
nazionale;

« favorire lo sviluppo di nuove Associazioni;

« sviluppare collaborazioni internazionali per ricerca, istruzione e difesa dei giovani con
diabete.

L’Associazione potra altresi svolgere le attivita direttamente connesse al raggiungimento
delle sue finalita.
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ATTIVITA SVOLTE NEL 2013

ASSEMBLEA AGD ITALIA
Aprile 2013 Citta della Pieve

Sabato 27 e Domenica 28 aprile
2013 a Citta della Pieve, Sala Gran- ITALIA
de Palazzo Corgna si & svolta I'an- ,

nuale Assemblea AGD ltalia. Gn

"OADINAMENTO TRA LE ASSOCIAZION]
NE GIOVANI CON DIABETE - ON LI.'S

Un importante momento di condivi-
sione con la partecipazione di tutti
i delegati delle associazioni affiliate
che hanno fruttuosamente program-
mato le attivita da svolgere. Lincon-
tro ha visto il rinnovo delle cariche
sociali con la fine del secondo man-
dato di Presidenza di Massimo Ci-
polli ed elezione del nuovo Presi-
dente Gian Luigi Curioni.

| lavori sono stati aperti dal saluto
del Sindaco Locale il Dr. Manganel-
lo Riccardo e preceduti da un’inte-
ressante introduzione della Dr. Pao-
la Pisanti Presidente Commissione
nazionale diabete — Ministero della
Salute che ha relazionato sul Nuo-
vo Piano Nazionale per la malattia
diabetica con un ottica di attenzione

all’eta evolutiva.




IL PIANO NAZIONALE PER IL DIABETE
E LETA’ EVOLUTIVA

Aprile 2013 Citta della Pieve

Paola Pisanti

Presidente Commissione nazionale diabete
Ministero della salute

ltalia

La necessita di inserire nel “Piano
sulla malattia diabetica” I'obiettivo
relativo al “diabete in eta evolutiva”
nasce dall’esistenza di criticita che
investono in particolare la quotidianita
del bambino, del giovane con diabete
e della famiglia e che richiedono
una trasversalita di interventi che,
nel coinvolgere i servizi sanitari e
sociali, la famiglia, la scuola, lo sport,
il mondo del lavoro, sono utili per il
superamento del disagio transitorio, diverso a seconda dell’ eta e del livello di maturita.
Nella quotidianita del giovane con diabete sono presenti alcune criticita quali le difficolta in
ambito scolastico, che possono determinare sentimenti di diversita e condizioni di esclusio-
ne, e I'esistenza di resistenze basate su pregiudizi, che interferiscono gravemente sul coin-
volgimento dei ragazzi nelle attivita scolastiche ed extra scolastiche.

E’ necessario tenere conto che differenti sono le problematiche che gli studenti con diabete
pongono alla scuola e su cui € forte I'attenzione delle associazioni delle famiglie. Tali situa-
zioni richiamano la centralita della persona e dei suoi bisogni e I'assoluta necessita di tute-
larne la salute e il benessere in accordo e collaborazione con gli altri Soggetti istituzionali
responsabili in materia di tutela della salute.
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Le Raccomandazioni del 2005 non esauri-
scono tutta la gamma di situazioni da affron-
tare per cui sono state avviate una serie di
iniziative nel Ministero della salute e in colla-
borazione con le Associazioni di pazienti, le
societa scientifiche e il Ministero dell’istruzio-
ne per affrontare la problematica attraverso
'adozione di strumenti, che definiscano an-
che percorsi adeguati alle varie necessita.
Lattenzione a questo tema e la elaborazione
del progetto, proposto alla Direzione genera-
le della programmazione dal Coordinamento
associazioni giovani con diabete (AGDI), risponde alle varie sollecitazioni dei genitori che
pervengono alle istituzione ministeriali, alle istituzioni scolastiche e sanitarie, agli enti locali
e al volontariato stesso.

In tali sollecitazioni & espresso con chiarezza il desiderio di collocare sempre il tema della
somministrazione di farmaci all’interno della normalita della vita scolastica e dell’esperienza
educativa piu complessiva che il bambino, adolescente o giovane sta vivendo, per mantene-
re la centralita, anche in questo contesto, degli aspetti relazionali ed evolutivi che investono
I'intera vita educativa e formativa.

Ladesione della Direzione Generale della Programmazione del Ministero della salute alla
partecipazione a questo progetto, che ha avuto I'obiettivo di formulare un documento strate-
gico (per I'inserimento del bambino, adolescente e giovane con diabete in contesti scolastici,
educativi, formativi), &€ stata motivata dalla coerenza dei suoi contenuti con le iniziative che
si stanno sviluppando presso la Direzione Generale della Programmazione.

Iniziative che hanno in particolare I'obiettivo di evitare che si effettuino interventi parcellizzati
e disomogenei, promuovendo invece quelli che sono coordinati e in sinergia con le attivita
delle istituzioni.

Inoltre il lavoro, utilizza una modalita operativa in cui il Ministero della Salute, quale osserva-
tore esterno, qualificato e indipendente, in tale progetto, svolge i seguenti compiti:

- garantire la coerenza del progetto con gli indirizzi nazionali, internazionali e con le attivita
del Ministero;

- individuare la via migliore di implementazione del progetto;

- concordare strategie in grado di migliorare la qualita di vita del bambino adolescente in
contesti scolastici, educativi, formativi.

Il documento, con i suoi contenuti e le conseguenti raccomandazioni, testimonia da un lato la
piena consapevolezza del Ministero della Salute sullimportanza di tale tematica e dall’altro
testimonia come il volontariato possa essere un elemento fondamentale nella definizione del
percorso di tutela della persona con diabete, per il suo contributo alla umanizzazione degli
interventi e per le istanze etiche di cui € portatore.

Sicuramente il documento fornisce alcune indicazioni per garantire il pieno godimento del
diritto alla salute psico-fisica, all’accesso protetto dei percorsi formativi scolastici e alla rimo-
zione di ogni ostacolo per la piena integrazione sociale del soggetto con diabete.

Le strategie, in esso rappresentate, sono il risultato finale del comune lavoro di riflessio-




ne e di confronto fra Associazione di volontariato (AGDI), istituzione ministeriale (Salute e
Scuola), referenti regionali, referenti della scuola, diabetologia Pediatrica, pediatria di libera
scelta, e richiamano tutti gli interlocutori sulla necessita di definire un piano condiviso di
accoglienza per garantire le migliori condizioni il piu vicino possibile alla “normalita” e una
permanenza, in ambito scolastico, in condizione di sicurezza.

Le raccomandazioni in esso contenute sono state scritte soprattutto per essere un punto di
riferimento per tutte le realta coinvolte nell’inserimento scolastico dei bambini con diabete
al fine di far condividere una comune cultura del conoscere per poi rendere operativi i suoi
contenuti. Le indicazioni, infatti, nel rafforzare le Raccomandazioni del “Piano sulla malattia
diabetica’ sottolineano la necessita di predisporre e condividere tra la famiglia, gli operatori
sanitari e scolastici specifici protocolli di intervento, nell’ottica di: a) garantire al bambino,
adolescente e giovane una vita scolastica, sportiva, relazionale e sociale identica ai propri
coetanei senza diabete; b) sostenere i familiari nella gestione del bambino, adolescente e
giovane con diabete nel percorso di inserimento a scuola a seguito di diagnosi di diabete
mellito; c) istruire gli operatori socio-sanitari, gli insegnanti e gli istruttori sportivi e sensibi-
lizzare i colleghi di lavoro su come prevenire, riconoscere e trattare le eventuali situazioni di
urgenza.

Le indicazioni inoltre richiamano tutti gli interlocutori coinvolti nel progetto di accoglienza a
fare i conti con il problema trattato, promuovendo una naturale assunzione di responsabilita
sia da parte di chi persegue il proprio benefico di salute che da parte di chi deve diventare a
sua volta uno strumento per migliorare la salute degli altri

Tale documento una volta condiviso e reso pubblico potra diventare parte integrante di un
provvedimento normativo che regolamenti I'intera problematica della somministrazione dei
farmaci a scuola nelle malattie croniche (diabete, asma, epilessia) che sara redatto a cura
del “Comitato Paritetico Nazionale per le malattie croniche e la somministrazione dei farmaci
a scuola] istituito presso il Ministero dell’lstruzione, dell’Universita e della Ricerca, Direzione
Generale per lo Studente, I'Integrazione, la Partecipazione, la Comunicazione, a cui parteci-
pa il Ministero della Salute con i rappresentanti delle Direzioni generali della Prevenzione e
della Programmazione Sanitaria.

Sono convinta che questo documento strategico, oggi presentato, potra essere un valido
strumento per promuovere la attivazione a cascata di interventi ben fatti e coordinati e che
€sso possa rappresentare una risposta efficace per far si che venga superata la settorialita
degli interventi al fine di promuovere una azione coordinata e perfettamente in armonia tra i
vari interlocutori.

Il documento vuole essere un aiuto perché la Scuola possa svolgere al meglio il suo ruolo,
sia sotto il profilo della crescita

psicologica sia sotto quello della
assistenza e vigilanza, fornendogli

quelle informazioni necessarie per
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diffondere una migliore e corretta E : - .
cultura diabetologica pediatrica. | 3
Pertanto esso si inserisce in un '

piu ampio disegno non limitato alla  ©
sola somministrazione dei farmaci



ma alla diffusione di una migliore cultura diabetologica pediatrica sia nella popolazione che
nel personale scolastico, con I'obiettivo di semplificare il percorso del giovane, attraverso un’
intervento programmato e condiviso, dove anche le responsabilita delle scelte sono a carico
del gruppo di lavoro in toto e quindi a carico di tutti i partecipanti dalla famiglia, al personale
sanitario e scolastico, e all’ associazione di pazienti, li dove viene richiesta la presenza.
Puo essere un valido e affidabile strumento per le Istituzioni sanitarie e scolastiche per fare
chiarezza su quelle barriere che riguardano I'accoglienza del bambino in ambito scolastico
educativo, proponendo modelli organizzativi che riconoscono I'importanza dei principi in-
dicati nelle raccomandazioni del 2005, senza trascurare, naturalmente, le esperienze e le
iniziative regionali .

In conclusione posso affermare che questo documento non € solo uno strumento finalizzato
alla conoscenza della tematica e delle possibili soluzioni ma vuole essere uno strumento di
programmazione e, mi auguro, che soprattutto, ispiri impegno ed azione.

INTERNATIONAL ENGLISH SUMMERCAMP....
Campi estivi in lingua inglese

Abbiamo Patrocinato e supportato
con la presenza di un medico pediatra
specializzato in diabetologia la Dr.ssa
Blegina Shashaj Medico Pediatra
Diabetologo del Policlinico Umberto
1°, Clinica Diabetologia Pediatrica di
ROMA, T'International English Sum-
mercamp “Leave your fingerprints”

E’ un’iniziativa dell’associazione cul-
turale Sapere Insieme, specializzata
da anni nell’organizzazione di campi
estivi in lingua inglese svolti dal 30 giugno al 13 luglio 2013 ad Avigliano Umbro -Terni per
tutti i ragazzi di eta compresa trai 7 e i 15 anni per la possibilita di ampliare e migliorare la
conoscenza della lingua inglese. Con la presen-
za del medico diabetologo il campo ha potuto
ospitare ragazzi con diabete, garantendo tutte le
sicurezze socio-sanitarie necessarie.

| summercamp sono organizzati in una nota lo-
cation all'interno della regione Umbria “La Te-
nuta dei Ciclamini” (Avigliano Umbro - Terni). La
Tenuta e anche sede del CET, scuola di forma-
zione per giovani artisti creata dal maestro Mo-
gol che con piacere sostiene le attivita dell’asso-
ciazione.

Leave your fingerprints
7 mf}ﬁeSummercamp




LINO E IL DIABETE

Abbiamo presentato, in conferenza stam-
pa, il 5 novembre 2013 presso il Toys
Center a Milano il Progetto “Lino e il Dia-
bete. Una storia di coraggio” la storia di
un orsetto, un peluche che abbiamo fatto
realizzare alla Toys, accompagnato da un
racconto pubblicato dalla Giunti Editore,
scritto dagli psicologi il Dr. Stefano Bartoli
e la Dr.ssa Fabiana Cardarelli disegnati
da Fabrizio Di Nicola. Uno strumento di
educazione sanitaria semplice, che tocca
i momenti piu intimi ed emozionali provati

. = .
Lino  diabet
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da chi in prima persona, in eta precoce,
viene travolto dall’insorgenza del Diabete.
Il peluche ed il libro, prodotti in oltre 5000
esemplari, e rivolto e regalato ai bambini
al momento dell'insorgenza da tutte le as-
sociazioni affiliate ad AGDltalia.

E stato creato un apposito sito, una
pagina facebook e una prima puntata di
Lino animato su youTube




DOCUMENTO SULLA SCUOLA

Ce I'abbiamo fatta!! ITALIA
. In collaborazione con
II' 7 novembre 2013, dopo 18 mesi @@ AMiissoro ool St

dall’inizio delle attivita, si & svolta nel- S AMnistere l Titpssone, il Universid dell Siseere
la prestigiosa ed istituzionale cornice
della Sala “Caduti di Nassiria” del Se-
nato la presentazione del

“Documento strategico per [linseri-
mento del bambino, adolescente e
giovane con diabete in contesti scola-
stici, educativi, formativi.”

Presenti i Ministeri della Salute e dell’l-
struzione, rappresentanti del mondo

Presentano

GlOVEDl Documento strategico di intervento integrato
SC|ent|f|CO de"e aSSOC|aZ|0n| d| VOIOn' per l'inserimento del bambino, adolescente e giovane con Diabete
’ 7 NOVEMBRE B4 Scolastici, Educativi, Formativi al fine di tutelarne
tarlato e de"e regioni 2013 il diritto alla cura, alla salute, all’istruzione e alla migliore
) qualita di vita.
Levento & stato possibile grazie all'in-  [REBUYRERUR .. ., ferenza Stampa “Caduti di Nassirya”

Senato della Repubblica ¢ Palazzo Madama ¢ Roma

tervento della Senatrice Manuela Gra-
naiola, Membro e Segretaria della XIl Commissione Sanita del Senato alla quale vanno fina
da subito i nostri ringraziamenti.

Il documento rappresenta il primo esempio di collaborazione proattiva tra Istituzioni Ministe-
riali e Associazioni di volontariato nell’ambito della problematica del diabete in Italia e perfino
in Europa.

Il gruppo di progetto coordinato da AGD ltalia ha visto la partecipazione attiva di circa 20
componenti rappresentanti di tutte le categorie che sono coinvolte nel processo di integra-
zione del bambino a scuola a seguito dell’esordio del diabete:

* Associazioni di volontariato operanti in ambito pediatrico

* Rappresentanze istituzionali Regionali

* Ministero salute e Ministero istruzione

* Societa scientifiche

Determinante per lo sviluppo dei ruoli e delle responsabilita il contributo proprio della societa
scientifica SIEDP nella figura del Dr. Alfonso La Loggia a cui va il nostro riconoscimento.
La vera forza del documento sta nel fatto che sono state prese a riferimento tutte le indicazio-
ni e le normative nazionali, regionali, riconoscendo, in particolare, I'importanza dei principi
indicati nelle Raccomandazioni ministeriali del 2005. Si & tenuto conto di tutte le esperienze
che in questi anni si sono realizzate sul territorio nazionale con I'obiettivo di fare tesoro di
quelle positive e migliorare quelle negative.

Un’altra novita deriva dal fatto che il documento e stato sviluppato con un procedimento in-
verso a quello abituale, non calato dall’alto ma ripercorrendo tutte le tappe del percorso di
reinserimento e fornendo le risposte piu adeguate alle necessita delle famiglie direttamente
dalle parte coinvolte.

[ documento, siamo convinti, produrra i seguenti risultati:

* Diffusione capillare della patologia diabetica in eta evolutiva anche in contesti dove non
sono presenti casi di diabete



* Agevolare la diagnosi precoce attraverso il riconoscimento dei sintomi grazie alla’intensa
attivita di informazione in ambito scolastico della patologia.

Il documento evidenzia la piena consapevolezza del Ministero della Salute sull’importanza di
tale tematica e pone 'accento su come il volontariato pud essere un elemento fondamentale
nel migliorare la qualita di vita delle ragazzo e della famiglia, per il suo impegno nella uma-
nizzazione degli interventi e per le richieste etiche di cui & portatore.

Nel fornire le informazioni utili per diffondere una migliore e corretta cultura diabetologica
pediatrica, il documento vuole essere un aiuto perché la Scuola possa svolgere al meglio il
suo ruolo, sia nell’assistenza e vigilanza che nella promozione della crescita fisica e psico-
logica del giovane.

Educazione e salute hanno interessi comuni e garantiscono insieme il diritto alla salute e
il diritto all’istruzione attraverso la collaborazione condivisa e l'intervento di tutti i Soggetti,
ciascuno in base alle proprie competenze e responsabilita.

Il risultato ottenuto si inserisce perfettamente nell’ambito del recente Piano sulla malattia dia-
betica il quale prevede in particolare, tra gli obiettivi generali, “il miglioramento della qualita
di vita e della cura e la piena integrazione sociale per le persone con diabete in eta evolutiva
anche attraverso strategie di coinvolgimento familiare” (obiettivo generale 6) e, tra le linee di
indirizzo prioritarie previste per tale obiettivo la “promozione di interventi per il miglioramento
della qualita della vita negli ambiti relazionali propri dell’eta’

Anche nella definizione dell’assistenza per il diabete in eta evolutiva viene sottolineata la
necessita di predisporre e condividere con gli operatori scolastici specifici protocolli di inter-
vento, nell’ottica di:

 garantire al bambino, adolescente e giovane una vita scolastica, sportiva, relazionale e
sociale identica ai propri coetanei senza diabete;



* sostenere i familiari nella gestione del bambino, adolescente e giovane con diabete nel
percorso di inserimento a scuola a seguito di diagnosi di diabete mellito;

* istruire gli operatori socio-sanitari, gli insegnanti e gli istruttori sportivi e sensibilizzare i
colleghi di lavoro su come prevenire, riconoscere e trattare le eventuali situazioni di urgenza
(cap 3.5 “La rete di assistenza diabetologica dell’eta evolutiva e la transizione dell’ adole-
scente diabetico alla diabetologia dell’adulto”).

Le prossime tappe vedono le associazioni locali in prima linea nel promulgare il documento
mediante momenti di confronto e approfondimenti dei contenuti del documento con le Istitu-
zioni Scolastiche e Sanitarie delle Regioni. Lobiettivo primario € quindi quello di far arrivare
il documento nelle mani di tutte le famiglie associate (e non).

Parallelamente, il Comitato paritetico nazionale per la somministrazione dei farmaci a scuola
del MIUR, sta elaborando un testo normativo a completamento delle “Raccomandazioni” del
2005 che non potra prescindere da questo importante contributo.

E’ doveroso a questo punto rivolgere uno speciale ringraziamento ai rappresentanti dei Mi-
nisteri della Salute nella persona della Dr.ssa Paola Pisanti e dell’lstruzione nella persona
della Dr.ssa Speranzina Ferraro per la sensibilita dimostrata sul’argomento e per aver mes-
so al servizio dell’azione di volontariato la propria competenza e dedizione per costruire un
documento che aiutera sicuramente le famiglie dei bambini con diabete nel difficile e tortuo-
so percorso di inserimento scolastico dopo I'esordio del diabete.

TERZA CONFERENZA NAZIONALE
DELLE ASSOCIAZIONI DI VOLONTARIATO
Bologna - Maggio 2013

L’11 e 12 maggio a Bo-
logna si € svolta La terza
Conferenza Nazionale del-
le Associazioni, vi hanno
aderito 144 Associazioni.
Un’importante opportunita
di condivisione fra le asso-
ciazioni presenti su tutto il
territorio nazionale attive in
favore delle persone con
diabete, promossa da Dia-
bete Italia.

Argomento privilegiato &
stato ovviamente il nuovo piano nazionale per la malattia diabetica.

Le associazioni di AGD ltalia hanno partecipato con numerosissime interventi nelle sessioni
‘microfono aperto’ davanti a una folta platea focalizzando 'attenzione sulle problematiche
inerenti il diabete in eta pediatrica.




6°CHANGING DIABETES BAROMETER - FORUM 2013

I 10 - 11 giugno 2013 abbiamo partecipa-
to, all’eventoltalian Barometer Diabetes
Observatoryal Changing Diabetes Baro-
meter Forum che si & svolto a Monte Porzio
Catone (Roma) presso il Centro Congres-
si di Villa Mondragone dell’'Universita degli
Studi di Roma Tor Vergata.

Un appuntamento per il mondo del diabete
ormai consueto che ha I'obiettivo di sensi-
bilizzare I'opinione pubblica nazionale e la comunita scientifica sulla necessita di compiere
sforzi comuni per combattere adeguatamente la pandemia del diabete, tracciando unaro-
admapitaliana. Nel corso di una tavola rotonda volta ad approfondire il tema del diabete dal
punto di vista dei genitori & intervenuta Laura Cingoli in rappresentanza di AGDI.

DIABETE A COLORI

Nel corso del 2013 Ab-
biamo promosso I’ini-
ziativa “IL DIABETE A
COLORI” concorso a
premi su realizzazioni
artistiche e letterarie
con temi sul diabete.
Un’iniziativa della Lilly
ltalia con la Fondazio-
ne Meyer e con il Cen-
tro Regionale di riferi-
mento per il Diabete dell’eta evolutiva dell’Ospedale Meyer, e
promosso in collaborazione con la Societa Italiana di diabeto-
logia ed Endocrinolgia Pediatrica (SIEDP) e con le principali As-
sociazioni nazionali di persone con il Diabete. E una bellissima iniziativa che sollecita e met-
te in mostra lavori ed opere artistiche
in particolare di giovani con il diabe-
te “Raccontare le storie individuali e
familiari con il diabete pu0 offrire un
enorme contributo alla comunita e,
dunque, partecipare alla competizio-
ne artistica significa avere un impat-
to diretto sugli altri intorno a noi”

Segnaliamo con piacere che nella
sezione prosa adulti & risultata prima
classificata la Sig.ra Angela Strano,
presidente di ABGDVI Vicenza, con il
brano ‘Anche la luna & piena di sassi”




CONGRESSO AMD

Dal 29 al 1 giugno a Roma, presso il Rome Marriott Park Hotel abbiamo partecipato al XIX
Congresso Nazionale AMD, con presenza in rappresentaza di AGDI di Laura Cingoli.

In questo importante momento di approfondimento scientifico sul diabete della Societa scien-
tifica Medici Diabetologici, al congresso eravamo presenti con uno stand di Diabete ltalia.

PREMIAZIONE SPORT WITHOUT BORDERS
3 luglio 2013

In occasione del Convegno “I VALORI UNI-
VERSALI DELLO SPORT” svoltosi nella sala
Conferenza della Chiesa di S. Angelo a Ca-
stel Fiorentino (Arezzo) ad AGD ltalia & stato
assegnato il PREMIO SPORT WHITHOUT
BORDERS ITALY 2013 per il progetto Diabete
Sport Training. La finalita di SPORT WITHOUT
BORDERS ITALY e di diffondere e radicare nel-
la coscienza pubblica, e dei giovani in partico-
lare, 'Etica nella pratica sportiva, coinvolgendo
Istituzioni pubbliche e private su programmi e
attivita articolate in modo da favorire scambi e
partenariati tra il mondo dello sport e la societa
civile. “l bambini e i giovani, in particolare i piu vulnerabili tra loro, sono al centro delle nostre
preoccupazioni con un obiettivo principale: il loro sviluppo attraverso lo sport. Vogliamo che
lo sport sia utilizzato come strumento fondamentale nell’istruzione e come mezzo per raffor-
zare i legami sociali.” Hanno ritirato il premio per AGD lItalia Elisa Calzetti e Tiziana Buriola
insieme a Max Spini del Marathon Sport Center, nostro partner nel Progetto.

AGD ITALIA GIORNATA MONDIALE DEL DIABETE

Continua la partecipazione in Diabete ltalia con i
nostri due rappresentanti LAURA CINCOLI e GIAN-
NI LAMENZA, quest’ultimo anche componente del
Comitato Socio Sanitario insieme a ELISA CAL-
ZETTI. Inoltre & stato nominato come componente
delle Associazioni nel Comitato Scientifico GIOR-
GO CESARI. In occasione della Giornata Mondiale
del Diabete abbiamo promosso I’'organizzazione di
presidi nelle piazze italiane sulla base del modello proposto da Diabete Italia. Dall’istituzio-
ne della Giornata nel 1991, promossa dalla International Diabetes Federation (IDF), AGD
Italia si e attivata per I’attenzione alle specificita del diabete in eta evolutiva. In particolare il
2013 ha visto una maggiore coinvolgimento dei Medici Pediatri SIEDP con i quali abbiamo
condiviso il materiale informativo ponendo I’attenzione sulla diagnosi precoce € in linea con

il claim proposto dalla Campagna di Comunicazione Sociale di Diabete lItalia.




MARATONA DELLACQUA

Domenica 22 settembre 2013 ad Iseo abbiamo pre-
senziato con un Stand AGD lItalia nel Marathon Vil-
lage alla Maratona dellAcqua organizzata dal Dott.
Gabriele Rosa. La favorevole posizione dello stand,
in prossimita dell’arrivo e I'esposizione di pannelli
fotografici dei nostri campi di Diabete Sport Training
ci hanno dato grande visibilita e ci hanno permesso
anche di fare informazione sul diabete giovanile e
sullimportanza dell’attivita fisica anche per i giovani
con diabete.

I 26 novembre 2013 presso il salone d’onore del
Coni — Foro ltalico di Roma abbiamo partecipato
all’evento DIABESITY PREVENTION CONFE-
RENCE che aveva come obiettivo la promozio-
ne dell’attivita motoria e dell’esercizio fisico per
prevenire e curare I'obesita ed il Diabete di tipo 2
In questo ambito abbiamo ricevuto una targa ri-
conoscimento per il nostro progetto “DIABETE
SPORT TRAINING”

TERZA CONFERENZA NAZIONALE SUL DIABETE
13 Novembre ROMA

Sala Capitolare del Senato della Repubblica

Chiostro del Convento di S. Maria sopra Minerva

Piazza della Minerva

Terza Conferenza Nazionale sul Diabete

Senato della Repubblica, il 13 novembre 2013.

AGD ltalia ha partecipato, come nelle precedenti edizioni, alla Terza Conferenza Nazionale
sul Diabete con il titolo “Dal Dire al Fare. La Differenza”

La conferenza ha avuto come relatori istituzionali:

Emilia Grazia De Biasi, Senatrice,
Presidente della XII Commissione lgiene e Sanita del Senato

Maria Rizzotti, Senatrice,
Vice Presidente della XIl Commissione Igiene e Sanita del Senato



PierPaolo Vargiu, Deputato,

Presidente della Xl Commissione Affari Sociali della Camera

Paola Pisanti,

Presidente della Commissione Diabete del Ministero della Salute

Emanuela Baio,

Presidente Comitato Nazionale per i diritti della persona con diabete

Paola Pisanti
Presidente della Commissine Diabete
del Ministero della Salute

Il nostro intervento, con la partecipazione del Presidente
Gian Luigi Curioni nellambito della tavola rotonda , ha
avuto come tema “IL RUOLO DEL VOLONTARIATO” e la
base su cui ci si & presentati & I'indicazione che il Piano
Nazionale sulla Malattia del Diabete da alle associazioni.
“Le Associazioni di persone con diabete svolgono un’a-
zione collettiva, responsabile, solidale ed hanno un ruolo
importante nell’assistenza, specialmente in questo parti-
colare momento storico in cui le risorse destinate ai servi-
zi si riducono in modo vistoso.

Alcuni elementi di fondo che le caratterizzano (spontanei-
ta, gratuita, servizio agli altri, continuita) le rendono una
forza collettiva che si auto-organizza per migliorare il be-
nessere delle persone con diabete ma che non pud e non
deve sostituirsi all'intervento pubblico con cui deve coor-
dinarsi e avere un dialogo costruttivo.

Il loro ruolo diventa strategico se non erogano solo servizi
ma sono anche in grado di migliorare la qualita della vita

delle persone con diabete e delle loro famiglie e di costru-
ire percorsi di socializzazione e di integrazione ponendosi
come intermediario tra istituzioni e collettivita, secondo un
principio di responsabilita sociale partecipata.

Esse devono puntare soprattutto all’innovazione e alla
promozione di politiche sociali e sanitarie attente ai pro-
blemi, valorizzando al massimo i bisogni, e puntando a
essere elemento di cambiamento sociale e sanitario.
Devono infine svolgere ruoli di anticipazione nella risposta
a bisogni emergenti, di stimolo delle istituzioni pubbliche
a tutela dei diritti dei cittadini, di formazione della cultura
della solidarieta e delle reti informali di solidarieta di base,
di sussidiarieta.”

Questo ci ha permesso di portare a conoscenza dei pre-
senti quanto di “BUONQO” facciamo tutti i giorni, 24 ore al
giorno con il nostro impegno, assistenza, informazione,
partecipazione, formazione, rinunce, corse contro il tem-
po, ascolto, intervento, sacrificio e disponibilita.

Emanuela Baio
Presidente Comitato Nazionale per i
diritti della persona con Diabete



PAGs CAP BUILDING PROJECT
Progetto Fondazione Medtronnic
Maggio - Giugno 2013 - Gennaio 2014

Corso di formazione organizzato da Diabete Italia con il contributo non condizionante della
Fondazione Medtronic, indirizzato a figure istituzionali di diverse associazioni nazionali. Ha
visto la nostra partecipazione con alcuni membri del Consiglio Direttivo (Presidente Curioni,
Vicepresidente Scorrano e Segretaria Buriola) oltre a Laura Cingoli.

| temi affrontati nelle tre sessioni riguardavano le modalita con cui gli amministratori deci-
dono l'inserimento delle tecnologie e dei farmaci a carico del SSN, oltre alle modalita di
comunicazione con tecniche e suggerimenti per effettuare buone trattative. Le tematiche
trattate sono importanti per tutti gli attori coinvolti nei tavoli Ministeriali o Regionali ai fini di

una migliore tutela dei pazienti con diabete.

COLLABORAZIONE CON LILLY
E LA SCIMMIETTA COCO

A luglio del 2013 la casa farmaceutica Lilly
ha chiesto il nostro supporto istituzionale per
sostenere un'importante campagna di carat-
tere sociale che si propone di fornire un aiuto
concreto ai bambini affetti da diabete di tipo
1. Si tratta dell'innovativa collaborazione in-
ternazionale tra Eli Lilly e Disney Publishing
Wordwide (DPW) che porta anche in ltalia il
programma internazionale lanciato con suc-
cesso per la prima volta dagli Stati Uniti, nel
2011 che prevede la presentazione e la di-
stribuzione gratuita del nuovo fumetto Disney realizzato ad hoc per questa iniziativa. Dedi-
cato al diabete infantile, racconta con immagini e dialoghi semplici e divertenti, la giornata
dei protagonisti Disney amati e conosciuti da tutti che partecipano ad una festa insieme ad
un nuovo personaggio, la scimmietta Coco, affetta da diabete infantile. La presentazione e la
distribuzione gratuita del fumetto & avvenuta in occasione di una serie di grandi eventi che
sono stati organizzati dalla fine di settembre 2013 al mese di febbraio 2014. Lobiettivo del
programma lanciato dalle due aziende € di offrire 18 lingue e di innovativi strumenti e risorse
educazionali alle famiglie dei bambini con diabete di tipo 1 tra cui una serie di libri realizzati
da Eli Lilly e DPW tradotti in fornire indicazioni, supporto e stimoli, per sostenere i bambini
nell’affrontare le sfide che accompagnano una diagnosi di diabete infantile.

Coco, si presenta e attraversa I'litalia anche con AGD ITALIA, in una campagna di sensibi-
lizzazione sul diabete infantile, sulla corretta alimentazione e attivita fisica, visitando 6 citta
italiane presentandosi attraverso delle giornate aperte a bambini e famiglie.




28/9 MILANO PALAZZO GIURECONSULTI.
Oltre 150 partecipanti fra famiglie e bambini. Presenti: AGDITALIA Mohammed Maghnie
(presidente SIEDP) Desideria Cavina (TG5) Nicola Savino

12/10 FIRENZE SALA GIGLI PALAZZO DI PARTE GUELFA.
Presenti: Dr.ssa Sonia Toni (Ospedale Meyer) Associazioni pazienti locali Comune Firenze

26/10 ROMA BIOPARCO.
Presenti: AGDITALIA Dr. Francesco Costantino (Policlinico Umberto I) M. Teresa Petrangolini
(Consigliere Lazio) con patrocinio del comune Roma

9/11 NAPOLI PAN PALAZZO DELLE ARTI DI NAPOLL.

Oltre 200 bambini e famiglie. Presenti: AGDITALIA Dr.ssa Adriana Franzese (Universita Fe-
derico Il) Prof. Francesco Prisco (Universita di Napoli) Associazioni pazienti locali On. Raffa-
ele Calabro’ (Regione Campania) Dr.ssa Caterina Miraglia (Regione Campania) Biagio 1zzo

WORLD DIABETES DAY - PREVENTION

In data 12 novembre 2013 abbiamo partecipato al WORLD DIABETES DAY — PREVEN-
TION, evento organizzato dalla Novo Nordsk in occasione della Giornata Mondiale del Dia-
bete presso la sala congressi all'interno della Sede Novo Nordisk in Via Elio Vittorini 129,
EUR Roma in cui sono state esposte le attivita di AGDI in favore dell’eta evolutiva.

XIX Congresso SIEDP
Bari 21-22-23 novembre 2013

Nello scorso mese di novembre AGD ltalia ha
avuto 'opportunita di partecipare con circa 16
dei suoi membri al XIX Congresso Nazionale
della Societa Italiana di Endocrinologia e Dia-
betologia Pediatrica che si & tenuto presso gli
spazi della Fiera di Levante nella meravigliosa
cornice della citta di Bari.

Invitati a partecipare con uno stand all'interno
del padiglione adibito per 'occasione, si & cer-
cato nello spazio assegnato di mettere in vista tutto cid che recentemente si € fatto in casa
AGDI sempre in collaborazione con le societa scientifiche: attraverso il noleggio di un moni-
tor si sono potute proiettare le foto dei campi del Progetto DIABETE SPORT TRAINING, le
immagini e il filmato del nuovo PROGETTO “ORSO LINO: UN AMICO CORAGGIOSO”; si e
cercato di dare diffusione al nuovo “Documento strategico per I'inserimento del bambino con
diabete nella scuola’ presentato al Senato il 7 novembre 2013, ed infine attraverso inoltre
sono stati esposti I'esposizione di una serie di orsetti di peluche LINO e alcuni volumi dell’au-
trice llaria Bertinelli, dal titolo “Uno chef per Gaia; che pur configurandosi nella cornice della




collana di Medicina Narrativa, incorpora
al suo interno una serie di ricette per ce-
liaci e diabetici con conta dei carboidrati
espressi in CHO, e per il quale & stata
scritta da AGDI una prefazione oltre che
aver patrocinato liniziativa.

| momenti maggiormente rilevanti in cui
AGDI ha potuto esprimere con la sua
presenza tutta la forza delle motivazioni
che inducono alla partecipazione a tali
eventi sono stati:

- La TAVOLA ROTONDA DELLE ASSO-
CIAZIONI DI PAZIENTI di Sabato 23 novembre 2013 in cui dalle ore 9.30 circa si sono
alternati al microfono dal Presidene uscente SIEDP: Marco Cappa, alla Presidente della
Commissione sul Diabete al Ministero della Salute, al nuovo Presidente SIEDP Mohamad
Maghnie, al ns. Presidente Gian Luigi Curioni che ha potuto esprimere I'importanza del
Ruolo delle Associazioni all'interno dei tavoli decisionali in relazione al tema della Salute, in
particolare in ambito pediatrico, dove l'ottica del genitore offre spunti di riflessione non me-
ramente legati alla terapia

- Il SIMPOSIO AGD ITALIA dal titolo “Ruolo delle associazioni dei pazienti in diabetologia
pediatrica: problematiche e prospettive” che si € tenuto nella giornata di sabato 23 novembre
dalle ore 10.25 con due moderatori di eccezione quali il dott. Stefano Tumini e la dott.ssa
Paola Pisanti, come da programma allegato.

Dopo la presentazione del Presidente Gian Luigi Curioni dal titolo “Il ruolo delle associazio-
ni” in cui venivano valorizzate le diversita, ma soprattutto i punti in comune di una “squadra”
di un gruppo che lavora per lo stesso obiettivo si & passati all’analisi presentata da Marina
Scorrano, Vice Presidente di AGDI, che a seguito del suo intervento dal titolo ”La famiglia
con diabete” ha introdotto llaria Bertinelli, autrice del libro “Uno chef per Gaia” che ha raccon-
tato I'esordio del diabete di sua figlia e il vissuto dell’intera famiglia e la positiva esperienza
vissuta con altri genitori nel week end organizzato da AGDI nell’ambito del Progetto “Un inie-
zione di fiducia] una proposta innovativa quale percorso di crescita e potenziamento delle
risorse personali e familiari, rivolto ai genitori dei ragazzi con Diabete.

Successivamente il dott. Giovanni Lamenza ha presentato il Documento Scuola e Diabete
spiegando a grandi linee le motivazioni, le problematiche, le attivita svolte dal Gruppo di La-
voro al Ministero della Salute, i risultati e il “prodotto finale.

Ed infine “Last but not least” la signora Maria
Lisa Calzetti, responsabile per conto di AGDI,
del progetto Diabete Sport Training di cui ha
evidenziato come tale progetto abbia finora
ottenuto un grandissimo successo soprattutto
tra i ragazzi che vi hanno partecipato (finora n.
910 in 7 campi) non solo nell’obiettivo princi-
pale di avvicinarli allo sport, ma anche nel mo-
nitorarli per un lungo periodo di tempo dopo il




campo, per averli fatti divertire e per aver rafforzato la loro autostima. Ovviamente con un
ringraziamento speciale a tutti i volontari delle varie associazioni affiliate ad AGDI che si
sono “spesi” in quest’avventura.

Per concludere possiamo affermare che la partecipazione a tale congresso per il nostro
coordinamento sia stato oltre che un momento di confronto tra medici e associazioni di pa-
zienti, anche un momento di riflessione e di presentazione di cid che viene fatto e che puo
essere messo a disposizione per future collaborazioni.

IV CONGRESSO DELLA “RETE DIABETOLOGICA
PEDIATRICA CALABRESE”

Abbiamo partecipato in qualita di relatori sul ruolo dell’associazionismo nell’ambito della
cura nel diabete al IV Congresso della “Rete diabetologica pediatrica calabrese” che si &
svolta a Lamezia il 6 e 7 dicembre 2013

Il programma, prevedeva temi di grande attualita, sia sotto I'aspetto scientifico che sociale iden-
tificandosi come un momento importante di crescita per la diabetologia pediatrica calabrese.

HEALTH LITERACY IN DIABETOLOGIA PEDIATRICA

Nel 2013 a Roma presso la Sala Congressi dell’Hotel Sheraton, siamo stati invitai da Grup-
po di Studio SIEDP a partecipare ad un loro evento volto a valutare strumenti e modelli di
comunicazione ed educazione al paziente, per il raggiungimento del controllo glicemico.
Massimo Cipolli ed Elisa Calzetti hanno avuto I'opportunita di riportare I'impegno di AGDI
in ambito educativo ed informare sull’allora nuovo Progetto Diabete Sport Training, che
avrebbe portato successivamente al sinergico impegno di realizzazione.

DIABETE SPORT TRAINING

DIABETE SPORT TRAINING ¢ il progetto di AGD ltalia seleziona- o AMPIdi SPORT
to dalla Fondazione Vodafone ltalia per essere finanziato nell’lam- o tutto 1 1700 nazig,
bito della campagna di sostegno a favore della cura dei bambini. € pC 't '
Questo nostro Progetto che ha lo scopo di avvicinare i giovani (6- 9 .
30 anni) con diabete di Tipo1 all’attivita sportiva facendo provare
loro diversi tipi di sport e, in generale, il piacere dello sport, ci ha
impegnati nel corso di tutto il 2013 per la realizzazione di Campidi = &55F
educazione e promozione sportiva, campi residenziali di tre gior | =

ni, organizzati in gruppi omogenei per eta, nei quali un Team dei unfniziativa solidale (y e
professionisti ha seguito passo dopo passo i giovani partecipanti me -
d-al punto di vista C|In.ICO, pS|ccl)Iog|co e in particolar modo nell’av- A.GD ";"'
viamento e nella pratica sportiva.




Questo I'elenco dei Campi realizzati:

27-28-29 Maggio: LIGNANO SABBIADORO (UD)
17-18-19 Giugno: SORRENTO (NA)

27-28-29 Giugno: PAVIA

28-29-30 Luglio: TIRRENIA (PI)

2-3-4 Settembre: CATANIA

27-28-29 settembre: OROSEI (Nuoro)

11-12-13 Ottobre: RICCIONE (RN)

Tutti i campi programmati che si sono svolti sui vari territori sono stati “seguiti” da una Equipe
del Territorio; formata da medici diabetologi e diabetologi pediatrici, esperti della nutrizione,
psicologi, infermieri e laureati in scienze motorie di alto livello professionale che hanno co-
stituito un valore aggiunto al nostro Progetto, favorendo cosi la partecipazione del personale
sanitario che gia segue clinicamente i giovani e che avra la possibilita di seguirli anche suc-
cessivamente alla luce di questa esperienza di Campo.

Grazie soprattutto al contributo della SIEDP che ha attivamente collaborato per la buona
riuscita del Progetto DIABETE SPORT TRAINING tutte le Equipe sono state coordinate dal
dott. Stefano Tumini, referente scientifico del progetto nominato dalla SIEDP, che ha realiz-
zato un protocollo di gestione uniforme per tutti i Campi e tutte le Equipe.

Professionale e determinate per I'ottima riuscita dei Campi é stata la presenza dello Staff
del Marathon Sport Center, nostro partner nel Progetto che, nella persona del dott. Gabriele
Rosa, ¢ il responsabile della parte sportiva e che ha saputo coinvolgere tutti, dai piu giovani,
ai piu timidi a quelli meno portati per le attivita sportive, ma con un fine unico: lo sport come
terapia accessibile a qualsiasi livello.

[l dott. Stefano Bartoli, incaricato da AGDI, ha formulato un documento programmatico che
abbiamo condiviso con tutti gli psicologi che hanno fatto parte del’Equipe del Territorio per
dare a tutti gli stessi obiettivi e possiamo affermare che molto ci ha aiutato per uniformare le
modalita dei vari Campi che, per posizione geografica e diversita di cultura, presentavano
caratteristiche molto diverse tra loro. La grande professionalita e preparazione degli psicologi
che hanno partecipato ai vari campi ci ha molto aiutato a osservare e a intervenire adegua-



tamente nelle dinamiche psicologiche nei singoli e nei gruppi in concerto con gli altri membri
dell’equipe. Gli stessi hanno somministrato alla fine di ogni campo un questionario di gra-
dimento a tutti i partecipanti e di seguito redatto una relazione. Il risultato di soddisfazione,
motivo per noi di grande orgoglio, & del 99%.

Il progetto, per il suo alto valore socio-sanitario si sta svolgendo con i seguenti Patrocini:
» Ministero della Salute « Coni « SIEDP - Societa Italiana di Endocrinologia e Diabetologia
Pediatrica e Associazione Parlamentare per la tutela e la promozione del diritto alla preven-
zione o Diabete lItalia Onlus  Sport Without Borders Italy ¢ A.N.l.LA.D - Associazione Nazio-
nale Atleti Diabetici « IDF Young Leaders ltalia.

| vari campi hanno potuto godere poi anche di Patrocini locali (di vari Comuni, enti e/o altre
associazioni locali).

Il nostro progetto ha ricevuto, sin dall’inizio, grande attenzione dalla stampa, sia a livello na-
zionale che locale e in particolare sulla rivista Diabete Oggi e sul quotidiano LA REPUBBLI-
CA, nellinserto LO SPORT LA SALUTE e stato pubblicato un articolo dal titolo “MAGGIORI
EFFETTI SU GLICEMIA E DIABETE” — Largo ai Campi di educazione sportiva —, intera-
mente dedicato a DIABETE SPORT TRAINING ed € al primo posto nella ricerca su Google.
Siamo molto onorati di comunicare che il nostro progetto DIABETE SPORT TRAINING ha
anche ricevuto due importanti riconoscimenti quali il PREMIO SPORT WHITHOUT BOR-
DERS ITALY 2013 nell’ambito del Convegno “I VALORI UNIVERSALI DELLO SPORT” e il 26
Novembre a Roma, nel salone d’onore del Coni, nell’ambito della DIABESITY CONFEREN-
CE, AGD ITALIA sia stata premiata per la nostra attivita a favore dello sport e dei giovani.
Come specificamente gia esplicitato, nel Progetto “Diabete Sport Training” sono state coin-
volte tutte le associazioni affiliate ad
AGDI sia per l'operativita sul territorio
che per l'organizzazione dell’aspetto
residenziale — alberghiero, ma anche
per la comunicazione del Progetto e
per la divulgazione delle informazioni
a tutti i giovani con diabete destinata-
ri del progetto, alle loro famiglie e ai
centri di diabetologia e a tutti i volon-
tari impegnati va il ringraziamento e |l
plauso di AGD ITALIA.

DIABETE SPORT TRAINING conti-
nuera nel 2014 con i controlli POST
CAMPO per tutti i ragazzi che hanno
partecipato ai vari campi........ tante al-
tre belle novita ci aspettano!!!

Continuate a seguirci:
http://www.diabetesporttraining.it/
https://www.facebook.com/pages/Diabete-Sport-Training/166183506872408?ref=hl

Elisa Calzetti
Referente AGD ITALIA per il progetto DIABETE SPORT TRAINING



STUDIO AGENAS

Nel mese di Gennaio 2013 a seguito di uno studio-valutazione che Agenas ha prodotto su commissione del
Ministero della Salute, sull’'uso dei sensori abbinati al microinfusore per la gestione del diabete nei bambini e
adolescenti

“HTA REPORT: NEW DEVICES FOR THE MANEGEMENT OF GLYCAEMIA IN YOUNG DIABETICS”
Abbiamo espresso le nostre valutazioni in merito ad un analisi che abbiamo ritenuto molto sommaria
puntualizzando alcuni aspetti che riteniamo fondamentali
Note AGD ITALIA sullo studio Agenas
L’attenzione ai costi dell’assistenza sanitaria ha assunto negli ultimi anni una giusta rilevanza e centralita po-
litica che andra sicuramente ad incidere nel mercato farmaceutico e nella valutazione economica dei farmaci
e delle tecnologie sanitarie.
Per valutare I'impiego delle risorse si devono individuare strumenti di confronto fra i costi e I'efficacia in alter-
native cliniche che permettano una valutazione economica in sanita.
Una corretta valutazione economica non giudica solo il costo del farmaco e della tecnologia ma valuta anche
utilizzo di risorse e benefici complessivi
Per una patologia cronica in cui la “cura” non chiede un’attenzione esclusivamente di tipo “clinico”, va dato
adeguato peso anche ad aspetti gestionali ed organizzativi, che rassicurino le persone coinvolte nella malattia
e cura, facilitando inoltre il monitoraggio ed il controllo dell’evolversi della malattia. L’accettazione della ma-
lattia, possibile con I’educazione continua ed il supporto psicologico alla famiglia , e la tecnologia a supporto
della cura quotidiana in termini di riduzione del disagio per il bambino e i genitori, disagio legato alla necessita
di continue glicemie e somministrazioni di insulina non possono che facilitare I’adesione al piano di cura e in
ultima analisi favorire la riduzione delle complicanze della malattia e dei costi della stessa. Non va dimenticato
che I'analisi economica applicata alle attivita sanitarie ha lo scopo di rendere evidente I’'uso piu efficiente delle
risorse disponibili, non quello di ridurre la spesa.
Per tutto questo & importante investire in ricerca valutativa affinché questi strumenti siano adeguati e diventi-
no un riferimento costante nelle scelte dei medici e dei responsabili delle politiche sanitarie.
Quindi & quanto mai ritenuta opportuna la commissione dell’analisi sulla SAP in eta pediatrica per far emerge-
re chiari indicazioni sull’utilizzo dei Sensori Glicemici abbinati ai Microinfusori nella terapia insulinica. Sui CSII
ci risulta maggiore letteratura ed evidenze cliniche e giustamente si dichiara che i benefici e considerazioni
siano trasferibili alla SAP, anche se questo aspetto non sappiamo se sia stato preso adeguatamente in analisi
nelle conclusioni dell’assessment del documento, in particolare relativamente alla qualita della vita, aspetto
per il quale sarebbe stato opportuno includere una suvery sugli utilizzatori finali della terapia e nella fattispe-
cie, quando si prende in considerazione il diabete in eta giovanile, & opportuno prendere in considerazione,
non solo il bambino affetto dalla patologia, ma anche i genitori che vengono direttamente coinvolti nel pro-
cesso di cura del figlio. Andrebbe data anche attenzione al momento in cui il bambino diventa indipendente
nel farsi I'insulina, distinguendo nelle varie modalita terapeutiche utilizzate.
Il riferimento al “miglioramento della salute” indicato in premessa del documento come uno dei motivi che
ha posto in essere il lavoro non & supportato da evidenze sulla riduzione delle complicanze a lungo termine
anche se la scelta di valutazione di questo parametro, come indicatore di efficacia nella SAP, & inopportuno
in eta pediatrica.
Un focus sulle ipoglicemie, episodi, frequenza, durata, forse ne doveva essere valutata |'effettiva importanza,
come la capacita di ripristinare quanto prima un trend normoglicemico.
Ci domandiamo se le regioni che hanno preso parte alla rilevazione dell’assessment possono essere consi-
derate rappresentative dello scenario nazionale, anche in considerazione del problema di capacity dei centri
di diabetologici italiani. L’associazione dei pazienti da sempre si fanno carico di coprire necessita specifiche
al fine di rinforzare un team diabetologico specializzato e al contempo offrire la migliore cura possibile alle
persone affette da questa patologia. Si delinea quindi come sia importante strutturare un approccio multi-
disciplinare in cui tutti professionisti e associazione collaborino per far fronte alle esigenze specifiche della
persona con diabete.
Anzi, quale AGDltalia primaria organizzazione rappresentativa dell’intero territorio nazionale dell’ambito asso-
ciativo pediatrico, proponiamo I'apertura di un rapporto collaborativo con AGENAS, ricordando che I’'asso-
ciazione raccoglie gli utilizzatori finali dei dispositivi medici, pertanto i dati che I'associazione potrebbe fornire
ad AGENAS sono quelli che veicolano e dimostrano la reale efficacia, nella vita quotidiana, dell’utilizzo di una
soluzione tecnologica all’avanguardia.
L'interesse che ci ha indotto a considerare il documento HTA report in oggetto € il timore che i contenuti pos-
sano essere strumentalizzati, per quanto scritto in premessa alla presente nostra nota, ai fini del contenimen-
to e riduzione della spesa dalle amministrazioni locali, non tenendo in adeguata considerazione I'interesse e la
salute dei giovani con diabete, oggetto del nostro impegno sociale, “perché” come dice il nostro slogan “il dia-
bete non cambi la vita” ed i ragazzi possano crescere non solo in salute ma anche sereni come i loro coetanei.
Massimo Cipolli
Presidente AGD ITALIA ONLUS

seguono note di componenti AGDI

Premessa
L'impiego delle nuove tecnologie presuppone, proprio perché nuove, di una formazione di base finalizzata
all’ottenimento delle migliori prestazioni.



Una formazione non adeguata non consente di cogliere pienamente i benefici che tali tecnologie consentono
di ottenere producendo risultati clinici forvianti. Di seguito una breve e semplice analisi di tali aspetti.
Qualita della Vita
Tale aspetto non pud prescindere da analisi basate su interviste a coloro i quali devono gestire il controllo
della glicemia dei bambini e/o adolescenti avviati all’autocontrollo. Quando si affrontano simili studi bisogna
ascoltare prima di tutto chi il problema lo ha e lo vive ogni giorno sulla propria pelle.
L'utilizzo del microinfusore di insulina in ambito pediatrico € principalmente affidato ai genitori del bambino
che nella grande maggioranza dei casi lo utilizza come una “super penna” cogliendo nell’immediato solo i
seguenti obiettivi:
1. Ridurre il numero di iniezioni (buchi) al proprio figlio;
2. Maggiore flessibilita nell’alimentazione che come noto in bambini piccoli (0 — 10 anni) non & cosa facile
e consente di consumare spuntini e merende anche fuori dagli orari stabiliti senza fare iniezioni aggiuntive;.
3. Correzioni della glicemia in condizioni di discrezionalita e di maggiore riservatezza (non devo tirar fuori
penne, aghi, ecc) in situazioni non agevoli come quelle notturne, in presenza di indumenti invernali complicati
da togliere, ecc..
4. Interruzione temporanea dell’infusione di insulina per agevolare la ripresa da condizioni di ipoglicemia.
Questa gestione “figlia” di una formazione deficitaria sulle potenzialita dell’apparecchio produce ovviamente
risultati di emoglobina glicosilata inferiori a quelli ottimali.
Aspetti Clinici
1. Ci hanno spiegato in tutti i corsi sulla corretta alimentazione e sulla conta dei carboidrati, che un valore
normoglicemico postprandiale dipende dall’efficacia della risposta dell’insulina al picco glicemico. In pratica
ci hanno spiegato che alimenti come la pizza o carboidrati complessi associati ai grassi sono caratterizzati da
un rilascio piu lento e meno prevedibile rispetto ad altri alimenti. Non dobbiamo dimenticare inoltre eventi come
una festa di compleanno o situazioni similari dove il bambino assimila in maniera irregolare per un periodo di
tempo alimenti ad elevato contenuto di zuccheri. E’ evidente quindi I'importanza di poter modulare il rilascio
dell’insulina. Come noto (non a tutti), che funzioni come onda doppia, onda quadra, basale temporanea,
disponibili con i moderni microinfusori consentono proprio di ottimizzare tale rilascio.
In definitiva, & facilmente condivisibile che ¢ difficile riuscire a fare la stessa cosa con la terapia multiniettiva.
2.Recentistudistanno facendo notare 'importanzadiindicatoricomela variabilita glicemicaoltre al’emoglobina
glicata come indicatori di controllo delle complicanze nel lungo periodo. Non & difficile convincersi quindi che
il monitoraggio in continuo della glicemia con addirittura la possibilita di un controllo automatico & I'unica
tecnologia disponibile in grado di garantire una variabilita glicemica contenuta dell’intervallo target. Se questo
risultato (bassa variabilita glicemica) lo sigarantisce solo durante le ore notturne, stiamo dicendo che garantiamo
una stabilita glicemica ad un bambino per un periodo di circa 3000 ore I'anno (un terzo del suo tempo).
Alla luce dei dati epidemiologici che vedono un esordio in eta sempre piu precoce, si capisce che quando il
bambino diventa un giovane adulto con diabete ha collezionato mediamente 10 anni di diabete; e allora si
apprezza in maniera evidente il beneficio di aver potuto assicurare un controllo normoglicemico stabile per
un terzo della sua vita.
Gianni Lamenza
AFAID Marche - Associazione Famiglie con Adolescenti ed Infanti con Diabete

Ritenendo esaustivo e condividendo quanto scritto dal Presidente AGDlItalia, vorrei aggiungere solo alcune
considerazioni
Analizzare una popolazione da 0 a 18 anni...& improponibile !!!l come si fa a rispondere ad una domanda tanto
importante quanto assurda ... rilevare un miglioramento della salute e della qualita della vita considerando
una fascia di eta cosi ampia e mettendo sullo stesso piano un neonato...... un bambino..... un preadolescente
...un adolescente e un giovane...
E dire che non ci sono evidenze che provino un chiaro vantaggio clinico? La strumentalizzazione di un simile
documento puo creare la base per togliere possibilita di cure innovative. Si vorrebbe arrivare al “se lo vuoi te
lo paghi”.
Una terapia insulinica €, come dimostrano gli esempi dei nostri figli, personale e unica. Lo stile di vita di ogni
singolo paziente deve essere garantito a tutti i livelli e qui stiamo parlando di giovani che devono ancora af-
frontare nel loro cammino i diversi ambiti, dalla scuola al lavoro.
Si accenna ad aspetti estetici in una societa dove ormai purtroppo I'apparire € piu importante dell’essere
.............. .e si parla di impegno e onere estetico ??!!
Rispondere alle domande non ¢ facile ma se questo € empiricamente doveroso:
1. Gli effetti sono soggettivi e rispetto alle altre forme di gestione hanno o possono avere grandi vantaggi o
la stessa efficacia
2. Certo che & accettabile per i pazienti e le loro famiglie (chi non vorrebbe I'ultimo iphone al posto del
cordless)
3. Ognuna delle categorie di pazienti beneficia in modo diverso e risponde in maniera diversa alla SAP
Raccomandare linee guida e formazione appropriate per la SAP & non solo necessario quanto auspicabile,
ma & altrettanto importante diffondere le linee guida che sono alla base di un corretto stile di vita che coinvol-
ga un piu ampio raggio di fasce di eta.
Gian Luigi Curioni
U.A.L.G.D. - Unione Associazioni Lombarde Giovani con Diabete
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