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COMUNICATO STAMPA

AIP O.d.V – Associazione Immunodeficienze Primitive
INAUGURAZIONE DELLA CASA DI LINO GLOBULINO
Alloggio temporaneo sociale per bimbi e famiglie in cura presso gli ospedali bresciani

Sabato14 maggio 2022, a partire dalle ore 11.00, l’Associazione Immunodeficienze Primitive O.d.V inaugura il un nuovo alloggio sociale a Brescia, in via Galvani, 18. 

Una struttura che potrà ospitare i pazienti più piccoli, in particolare con immunodeficienze primitive, patologie congenite del sistema immunitario - che necessitano di un lungo ricovero - e le loro famiglie.  

Spesso i pazienti con immunodeficienza primitiva, in particolar modo i più piccoli, hanno bisogno di cure o accertamenti che talvolta richiedono periodo di degenza e prossimità presso gli ospedali anche molto lunghi. 
I genitori, in questi casi, trascorrono gran parte della giornata con loro in ospedale, ma poi come è giusto e naturale che sia hanno anche bisogno di un luogo che li accolga, che possa concedere loro qualche ora di riposo, la possibilità di cucinarsi un pasto caldo, di provvedere alle normali necessità di una famiglia, insomma: di una casa. E proprio la possibilità di trovare un luogo tranquillo e sicuro dove stare è una dei bisogni che i nostri soci manifestano con più frequenza.

Nasce da qui l’idea di poter offrire un alloggio ai genitori che ne abbiano bisogno per i periodi in cui i loro figli sono ricoverati.

L’iniziativa è stata sviluppata con il contributo non condizionante i Kedrion Biopharma e grazie a una profonda sinergia, che continua dai tempi della costituzione dell’Associazione, con la Clinica Pediatrica dell’A.O. Spedali Civili di Brescia. Una storia iniziata con il Prof. Ugazio e la Prof. Duse, continuata con prof. Plebani e che ora vede la partecipazione attiva, coinvolta e esperta del Prof. Raffaele Badolato, Direttore della Pediatria dell’Ospedale, punto di riferimento sulle patologie a livello nazionale e internazionale.

“Quando ci siamo interrogati su dove e come poter partire per questo progetto pilota la risposta ci è apparsa subito evidente. AIP O.d.V. nasce, infatti, ormai 30 anni fa a Brescia. La città dove da tantissimo tempo, all’interno del reparto di Pediatria dell’Ospedale dei Bambini, che fa capo all’Asset Spedali Civili, ci sono medici specialisti che si occupano in particolar modo di immunodeficienze.
A Brescia c’è la sede della nostra associazione, un appartamento che si trova a pochi passi dall’ospedale. Complice il Covid e la possibilità per la nostra segretaria di lavorare da remoto, quelle stanze oggi non sono utilizzate.
Perché quindi, ci siamo detti, non pensare di riconvertire quegli spazi nella «Casa di Lino Globulino»? Dal pensiero alla messa in pratica non c’è voluto molto, l’appartamento è stato accuratamente arredato e allestito per diventare un accogliente alloggio (con due camere da letto, un bagno, una cucina e un soggiorno) per le famiglie che hanno i propri figli in cura nelle strutture di ricovero del territorio.
L’obiettivo è creare una soluzione di alloggio “family friendly” che risponda alle necessità della famiglia e dei piccoli pazienti in cura e dei loro (eventuali) fratelli e sorelle. 
Crediamo che poter offrire un alloggio, a fronte di una libera offerta che chi lo userà vorrà riconoscere all’associazione, risponda ad un bisogno di sostegno sempre più emergente rispetto ai costi sociali ed economici 


che le famiglie, che si trovano in condizione di fragilità dovuta alla patologia dei propri figli, devono quotidianamente affrontare. Lino Globulino, il supereroe delle immunodeficienze primitive, è stato il filo conduttore nell’allestimento dell’appartamento.” Spiega il Presidente Alessandro Segato.
Un particolare ringraziamento va alla Associazione “Essere Bambino”, con la quale si sta dialogando per la co-gestione operativa dell’alloggio sociale.
Al momento inaugurale hanno confermato la loro partecipazione il sindaco di Brescia Emilio Del Bono, il Vicario della città di Brescia Don Daniele Faita, il direttore medico dell’Ospedale dei Bambini di Brescia Dott. Mauro Ricca, il Presidente provinciale di AVIS Gabriele Pagliarini ed altre autorità civili e del volontariato locale.
External Affair – Relazioni istituzionali Aip O.d.V.
Dott. Filippo Cristoferi:  filippo.cristoferi@aip-it.org - tel 347 866 3858

Ufficio Comunicazione Aip O.d.V.
Dott.ssa Martina Fersini comunicazione@aip-it.org
Dott.ssa Marinella Palmieri comunicazione@aip-it.org

AIP O.d.V.
AIP O.d.V. nasce 30 anni fa da un gruppo di pazienti con immunodeficienza primitiva, dai loro familiari e dai medici interessati al campo delle IDP. Da 30 anni, quindi, si occupa di fornire supporto ai pazienti attraverso la diffusione di informazioni e materiali inerenti al tema, sicuri e attendibili grazie alla supervisione di un Comitato Scientifico del quale fanno parte Clinici e Ricercatori.
 
Le nostre attività comprendono l’organizzazione di convegni e incontri tra medici e pazienti utili a risolvere dubbi e perplessità ai pazienti stessi; supporto e ascolto ai pazienti e alle loro famiglie; monitoraggio sulla sicurezza del sangue e degli emoderivati; assistenza legale e risoluzione di eventuali problematiche di sanità attraverso la realizzazione di una mappa nazionale dove trovare i centri di riferimento per la cura delle immunodeficienze primitive.
 
Cosa sono le IDP
Le immunodeficienze primitive sono malattie congenite causate da un’alterazione del sistema immunitario che determina a sua volta, un’elevata suscettibilità alle infezioni.
Le IDP hanno un’incidenza che può essere calcolata attorno a 1:10000, ma è un dato abbastanza sottostimato in quanto esse vengono diagnosticate secondo diverse modalità. In Italia si stimano circa 6.000 casi.
La conoscenza delle IDP è ancora molto bassa se pensiamo che nel mondo ci sono più di sei milioni di persone, tra adulti e bambini, affette da queste patologie e il 30% non è consapevole di averla.

Le IDP possono essere diagnosticate durante la prima infanzia grazie allo screening neonatale tramite il quale è possibile individuare anche le immunodeficienze combinate e severe. Infatti, il riconoscimento della patologia nei primi mesi di vita è fondamentale e necessario a intraprendere un percorso terapeutico efficace e che possa aumentare le aspettative di sopravvivenza dei pazienti.
 
La prognosi delle IDP non può essere generalizzata e varia a seconda del tipo di alterazione immunologica. In alcuni casi, può essere difficile che le terapie siano efficaci se vi sono danni particolarmente gravi causate da infezioni che per altre persone potrebbero essere facilmente risolvibili.
Per questo, una diagnosi tempestiva è necessaria al fine di evitare le complicanze e migliorare la qualità della vita.
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