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Informativa ex art. 13 D.Igs. 196/2003 sulla
privacy

Gentile Signore/a,
Desideriamo informarLa che il D.Igs. n. 196 del 30
giugno 2003 (“Codice in materia di protezione dei
dati personali”) prevede la tutela delle persone e di
altri soggetti rispetto al trattamento dei dati personali.
Secondo la normativa indicata, tale trattamento
sara improntato ai principi di correttezza, liceita
e trasparenza e di tutela della Sua riservatezza e
dei Suoi diritti. Ai sensi dell’articolo 13 del D.Igs.
n.196/2003, pertanto, Le forniamo le seguenti
informazioni:

1. | dati da Lei forniti verranno trattati per le seguenti
finalita:
a. invio di corrispondenza relativa alla vita del
Comitato Maria Letizia Verga e del nostro notiziario
2. Il trattamento sara effettuato mediante procedure
manuali, informatiche, e telematiche con logiche
strettamente correlate alla finalita sopra indicate e
comunque in modo da garantire la sicurezza e la
riservatezza degli stessi
3. Il conferimento dei dati e facoltativo. Tuttavia,
informiamo che il consenso al trattamento dei dati e
gradito per una piu completa posizione in base alle
disposizioni della Privacy.
4. | dati richiesti verranno trattati per le finalita
sopra indicate. | dati verranno altresi comunicati
alla tipografia che provvedera alla spedizione dei
notiziari.
5. In ogni momento potra esercitare i Suoi diritti
nei confronti del titolare del trattamento, ai sensi
dell'art.7 del D.lgs.196/2003, che per Sua comodita
riassumiamo:

Decreto Legislativo n.196/2 Art. 7 -
Diritto di accesso ai dati personali ed altri
diritti

1. Linteressato ha diritto di ottenere la conferma
dell’esistenza o meno di dati personali che lo
riguardano, anche se non ancora registrati, e la loro
comunicazione in forma intelligibile.
2. l'interessato ha diritto di ottenere I'indicazione:
a) dell'origine dei dati personali;
b) delle finalita e modalita del trattamento;
c) della logica applicata in caso di trattamento
effettuato con I'ausilio di strumenti elettronici;
d) degli estremi identificativi del titolare, dei
responsabili e del rappresentante designato
ai sensi dell’articolo 5, comma 2;
3. l'interessato ha diritto di ottenere:
a) l'aggiornamento, la rettificazione ovvero,
quando vi ha interesse, I'integrazione dei dati
b) la cancellazione, la trasformazione in
forma anonima o il blocco dei dati trattati in
violazione dilegge, compresi quelli di cui non
€ necessaria la conservazione in relazione
agli scopi per i quali i dati sono stati raccolti o
successivamente trattati
4. Linteressato ha diritto di opporsi, in tutto o in
parte:
a) per motivi legittimi al trattamento dei dati
personali che lo riguardano, ancorché
pertinenti allo scopo della raccolta

AVVISO IMPORTANTE
A TUTTI | GENITORI ED Al NOSTRI SOSTENITORI

Diffidate di persone sconosciute che domandano denaro presentandosi di persona o al tele-
fono a nostro nome. Il Comitato Maria Letizia Verga non raccoglie contributi in questo modo.




— di Andrea Biand

“Bicchiere mezzo pieno
0 mezzo vuoto”

* ... ovvero la difficile arte del saper comunicare

= a"'ll.? Continuo a condividere con gli amici che con il passare degli anni di professione medica mi sento
sempre piu fragile...! Le sicurezze del camice bianco sostenute certamente da un maggior far-
dello di conoscenze ed esperienze, lasciano il passo ad una consapevolezza sempre maggiore
su q uanto di faticoso racchiude la comunicazione con un bambino/adolescente e i suoi genitori
proprio di fronte ad una malattia grave.

Comé rendere ragione sempre della speranza ed essere capaci di comunicare in modo corretto
i dati delle conoscenze mediche e scientifiche ed alimentare una corretta informazione? Come
relazionarsi ad una famiglia di fronte ad una diagnosi che “cambia la vita”, che genera un grande
f senso di impotenza, che ti proietta nell'incertezza di un futuro, con la capacita di comunicare non
parole di una conoscenza asettica ma anche partecipazione, empatia? Quante volte siamo
piu preoccupati di voler comunicare la gravita della situazione (che & sempre nel cuore dei Ge-
! nitari!) senza rendersi conto che con le nostre parole o i nostri sguardi abbiamo privato in chi ci

ascolta anche solo della percezione di una possibile via di uscita? “Stuck in the corner!” Chiusi
nellangolo... Mi sono sentito dire proprio cosi da un Genitore quando dalla positivita di una
relazione ha avuto la percezione di sentirsi improvvisamente abbandonato (e ancora adesso mi
2do quali sono stati il mio sguardo, le mie parole!).

of.Masera ed il Dr.Jankovic hanno fatto proprio di questa attenzione uno tra gli impegni prio-

ehitori la registrazione in modo da poterla riascoltare... Oggi forse non € piu necessario perché
accesso alla comunicazione via internet ha modificato ulteriormente aspettative ed attenzioni.

e poi la comunicazione di tutti i giorni, della visita in Day Hospital, durante la degenza in Repar-
Si e attenti ad ogni espressione del Medico che ci ha accolto. Impariamo che quando “va tutto
ne” I'informazione ci viene restituita con sorriso, calore... Quando qualcosa non va per il verso
sto lo intuiamo ancora prima delle parole del Medico...

‘Bicchiere mezzo pieno e mezzo vuoto”: € quanto sinteticamente mi ha espresso un Genitore
er dirmi che “tutti i Medici del team sono bravi, ma non tutti sono dei bravi comunicatori”. Certa-
ente comunicare € un’arte che si puo apprendere ma il dono dell’empatia di alcuni &€ un valore
aggiunto per tutto il team e certamente per chi si rivolge a noi per le cure!

o stesso contenuto puo essere declinato con parole che hanno un impatto completamente dif-
erente in chi ci ascolta. Dire di fronte ad un’infezione grave “Purtroppo esiste un solo antibiotico
ber curare questo germe, se non funziona non abbiamo altre armi per combatterlo” oppure “For-
natamente abbiamo capito il problema ed abbiamo un farmaco per affrontarlo” E ancora di fron-
e alla recidiva della malattia: “Ci resta solo il miracolo” oppure “E” un percorso difficile e pieno di
nsidie... sul’Everest ci si arriva con sentieri di questo tipo non con autostrade”. Il contenuto non
diverso... ma lascio a voi riconoscere il “Bicchiere mezzo pieno o mezzo vuoto”...

Essere consapevoli della complessita, abbandonare un po’ di autoreferenzialita, sapere che non
esistono risposte giuste in senso assoluto, ma sicuramente ci sono modi piu corretti di dare
risposte, non provare invidia per chi & piu bravo di noi e ci riesce meglio...! Sono tutte pillole di
saggezza che ogni giorno cerchiamo di ripeterci...

Ma proprio perché I'arte € certamente qualcosa di cui si € dotati ma che si puo anche apprendere
e continuamente coltivare, abbiamo concordato come Team Medico un programma di supervi-
sione/approfondimento promosso dalla Dr.ssa F. Nichelli (la nostra Psicologa) condotto dal Dr. U.
Mazza e dalla Dr.ssa Barile (come Medici Psicologi esterni), proprio sulle complessita della nostra
comunicazione con il bambino/adolescente, con voi Genitori!

In questo piccolo passo ci sembra di ritrovare lo spirito giusto di chi vuole essere sempre in cam-
mino perché capace di mettersi continuamente in discussione.

D W VNN

Andrea Biondi
Direttore della Clinica Pediatrica
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Mamma Dany: il mio 11° piano

Dal nostro reparto, ci scrive “Si va via portando a casa dei tesori. Fra i miei c’e la
consapevolezza che esistono al mondo luoghi in cui dimorano gli angeli.”

Vi vorrei esprimere la mia gratitudine e rendervi partecipi di
alcuni sentimenti che ho provato in questo periodo passato
con voi. Sono a volte pensieri, lampi che mi hanno investito
in momenti diversi e che ho poi tentato di raccogliere con
calma. Un giorno un medico mi ha detto una frase che suo-
nava piu 0 meno cosi: « Noi, con i nostri bambini, ... ». Quella
frase rifletteva la cura, la dedizione, I'attenzione, I'amore che
abbiamo respirato in questi mesi al S. Gerardo.

In quelle parole ho poi riconosciuto un senso pil ampio; noi
genitori abbiamo incamminato alla vita i nostri figli una prima
volta e voi, tutti insieme, li avete incamminati per un’altra vol-
ta (non sto pensando solo all’aspetto delle cure cliniche). In
questo senso la frase « ... i nostri bambini ... » trova una cor-
rispondenza reale. Non so se & capitato solo a me, qualche
volta, di soffermarmi a pensare agli angeli ...

Cosa siano, perché si parla di loro ai bambini, in che modo si
sia formata I'idea della loro esistenza nell’animo degli uomini.
Poi, ad un certo punto, mi sono ritrovata qui al S. Gerardo.
Ben presto 'immagine di come poteva essere un angelo si
e delineata nella mia mente insieme allo stupore di poterne
trovare cosi tanti tutti insieme in un solo posto.

Chi transita attraverso 11° piano inevitabilmente va via por-
tando a casa dei tesori. Fra i miei ¢’é la consapevolezza che

esistono nel mondo luoghi in cui dimorano gli angeli.
Quanto piu bello mi & sembrato il mondo!

Al S. Gerardo sono arrivata stordita, senza sapere piu come
proseguire. Piu tardi mi sono accorta che qualcun altro, qual
cos’altro si stava muovendo con noi sopra e ci trainava per
quel tratto di strada che non ero ancora capace di percorrere.
Piu volte ho pensato che senza la rete di aiuti morali e ma-
teriali, che, grazie al contributo di molte persone, nel corso
degli anni € stata messa, in piedi in ospedale, la malattia sa-
rebbe stata insopportabile. Mi riferisco a tutti, proprio tutti,
con qualsiasi titolo e ad ogni livello; ciascuno ha regalato una
parte di sé spendendosi al meglio. Ogni spazio vuoto é stato
riempito dalla ricchezza del cuore umano.

In certi momenti avrei voluto raccontare al mondo intero
quanto la vostra squadra splenda in competenza ad ogni li-
vello, quanta ricchezza di talenti e di amore verso i nostri figli
ho incontrato, che sollievo questo abbia rappresentato nel
mio percorso. Non ho dubbi sul fatto che ciascuno di voi sia
perfettamente consapevole di questi aspetti, del resto queste
valutazioni non spettano di certo a me.

Permettetemi pero di ringraziarvi con tutto il mio cuore e di
farvi i complimenti.

Mamma Dany




Philadelphia positiva: un farmaco
intelligente migliora le terapie

I primi incoraggianti risultati di uno studio multicentrico
promosso dal gruppo di Monza su questa forma rara di leucemia linfoblastica
nel bambino dovuta da una anomalia cromosomica

La Leucemia Linfoblastica acuta Philadel-
phia positiva (LLA Ph+) e una forma rara
di leucemia nel bambino, costituendo il
3-5% di tutte le leucemie linfoblastiche.
Prende il nome dalla presenza del cro-
mosoma “Philadelphia” (dalla citta dove
e stato per la prima volta descritto nel
1960) che € un cromosoma 22 piu cor-
to del normale come conseguenza dello
scambio di materiale (da cui deriva il termine traslocazione)
con il cromosoma 9. La traslocazione si verifica in un precur-
sore midollare che espandendosi proprio come conseguen-
za dell’alterazione genetica, causa la malattia. La presenza di
questa anomalia cromosomica e caratteristica della LLA Ph+
e della Leucemia Mieloide Cronica (LMC). Dalla prima de-
scrizione del “piccolo cromosoma 22”, sono stati identificati
i geni ABL e BCR rispettivamente localizzati sul cromosoma
9 e 22, che sono interrotti e scambiati. E’ stato dimostrato
che i due geni si comportano in modo anomalo una volta che
si trovano in cromosomi diversi e che la loro presenza é la
causa dell'insorgenza della malattia. Della proteina “malata”
(bcr-abl) che viene prodotta come conseguenza della traslo-
cazione si sono studiati e scoperti la struttura, la funzione
ed il ruolo nel controllare la crescita delle cellule. Proprio da
queste ricerche nel 1998, é stato introdotto il primo farma-
co (Gleevec) che interferendo .
solo con la proteina “malata”
ne neutralizza la funzione. Si
e trattato di una scoperta stra-
ordinaria perché per la prima
volta & stato possibile dimo-
strare che il bersaglio gene-
tico di una cellula leucemica
malata poteva essere neutra-
lizzato ottenendo un control-
lo della malattia.
Lintroduzione del Gleevec ha
cambiato la prognosi della
LMC, malattia rara nei bam-
bini, ma molto frequente ne-
gli adulti. La malattia &€ oggi
controllabile con I'assunzio-
ne giornaliera del farmaco
ed e diventata un’alternati-
va al trapianto di midollo,
unica opzione terapeutica
prima dell’'introduzione del
Gleevec. Oggi disponiamo

Andrea Biondi

La copertina dell’autorevole
rivista scientifica internazio-
nale “The Lancet Oncology”
dedicata ai risultati dello studio
promosso dal gruppo di Monza

di nuovi “Gleevec” sempre piu potenti ed efficaci e la ricer-
ca procede a ritmi incredibili proprio a partire dalla molecola
“malata” e allo sviluppo di farmaci sempre piu intelligenti!
Nella LLA Ph+ il Gleevec é stato introdotto sia negli adulti
che nei bambini, associandolo alla chemioterapia per otte-
nere una qualita della remissione migliore prima del trapian-
to che almeno nel bambino continua ad essere la scelta per
ottenere la guarigione. Il gruppo di Monza e stato promotore
e coordinatore di uno studio (a cui abbiamo dato il nome di
“EsPhALL’: Studio Europeo della LLA Ph+) che, iniziato nel
2004, ha coinvolto tutti i Paesi Europei (in considerazione
della rarita della malattia) e i cui risultati sono stati pubblicati
sull’autorevole rivista Lancet Oncology (che ci ha dedicato
anche la copertina!). Lo studio ha dimostrato che i bambi-
ni che hanno ricevuto il Gleevec prima del trapianto hanno
risultati migliori di quelli che sono stati fino ad ora ottenuti
con il solo trapianto. Nello stesso periodo i nostri Colleghi
Nordamericani del Children’s Oncology Group (COG) hanno
ottenuto risultati di guarigione in bambini e adolescenti che
hanno ricevuto in modo continuativo il Gleevec per tutta la
durata della chemioterapia, anche senza dover ricorrere al
trapianto. Entrambi gli studi ci indicano una strada possibile
per il futuro della terapia di questa malattia: curare la LLA
Ph+ con la chemioterapia e I'uso di farmaci intelligenti come
il Gleevec.
______. Ma poiché la malattia & rara e
si rendono disponibili sempre
' nuovi Gleevec, é stata lanciata
ll una sfida “globale”: tutti i grup-
__ pi nel mondo che si occupano
di diagnosi e cura delle leu-
cemie del bambino (Europa,
America, Giappone, Cina, etc)
hanno deciso di cooperare
per adottare un protocollo di
chemioterapia comune (che
e quello proposto dal gruppo
di Monza!) e di valutare insie-
me e quindi in tempi piu rapi-
di l'efficacia di nuove possi-
bilita di terapia.
Siamo certamente all’inizio,
ma la LLA Ph+ del bambino
potrebbe diventare I'esem-
pio non solo di successo
di terapia, ma anche di un
modo nuovo di affrontare a
livello globale proprio I'ap-
proccio a quelle forma rare
di leucemia per le quali si
puo solo procedere nei ri-
sultati grazie all’alleanza
... del mondo!



Medicina e Fisiologia: Nobel a Gurdon e Yamanaka
Hanno dimostrato che si puo riprogrammare una cellula ottenendo una staminale pluripotente
capace di riprodurre tutti i tessuti dell’organismo

Il premio Nobel 2012 per la Fisiologia e Medicina e stato assegnato a due autore- L ,»
\ voli scienziati delle cellule staminali. ‘
" Sir John Gurdon a cui & dedicato 'omonimo Gurdon Institute di Cambridge (UK) >
,‘ e stato premiato per avere dimostrato nel 1962 che il destino di una cellula adulta
N e “specializzata”del nostro organismo, pud essere riprogrammata a diventare una

cellula embrionale staminale pluripotente, capace di dare origine a tutti i tessuti
‘ dell’organismo. Sir Gurdon ha utilizzato una cellula uovo di rana, ha tolto il suo nu-

cleo e ha introdotto quello di una cellula di rana isolata dall’epitelio dell’intestino.
La cellula uovo con il nucleo della cellula intestinale era in grado di iniziare la sua divisione, come succede per la zigote
- la prima cellula del’embrione - e proseguire fino alla nascita di un girino! Lesperimento di Gurdon ci ricorda che una
cellula adulta puo essere riprogrammata e “ricordarsi” come era allo stato di cellula staminale embrionale, che significa
mantenere attivo il manuale di istruzione del DNA ancora in grado di fare tutti i tessuti di un organismo.
Nel 1962 non erano assolutamente chiare le potenzialita dell’esperimento di Gurdon. Ci sono voluti 40 anni perché nel
2006 Shnya Yamanaka dell’'Universita di Kyoto abbia ulteriormente “rivoluzionato” i nostri dogmi sullo sviluppo e matu-
razione cellulare. Laggiunta di quattro fattori ad una coltura di cellule adulte intatte e specializzate, € in grado di ripro-
grammarle a diventare cellule staminali pluripotenti. Proprio perché queste cellule pluripotenti sono indotte in vitro, sono
state chiamate da Yamanaka “Induced-Pluripotent stem cells” o IPs. Non € difficile comprendere come la scoperta di
Yamanaka sia stata accolta dalla comunita scientifica come I'inizio di una nuova era per comprendere i meccanismi che
regolano la decisione di una cella staminale di continuare a mantenere le sue proprieta di “staminale” accanto a generare
cellule figlie con la capacita di maturare nei diversi tessuti di un organismo.
Allo stesso modo sono risultate evidenti le potenzialita delle IPs per la medicina rigenerativa. Le cellule IPs costituiscono
la speranza di poter generare da una cellula del nostro organismo, cellule staminali pluripotenti in grado di produrre tutte
le cellule dei diversi tessuti, superando in questo modo i problemi immunologici associati al trapianto di cellule che pro-
vengono da un altro organismo e quelli etici legati all’utilizzo di cellule staminali embrionali, derivate da i primi passaggi
di divisione cellulare di un embrione.
Questa prospettiva & per il momento solo una speranza, per i problemi legati alla coltura in vitro di queste cellule, alla
loro sicurezza ed efficacia nella terapia cellulare. Al contrario sono gia una realta per poter disporre di modelli in vitro di
una determinata malattia e quindi poter studiare nuove strategie terapeutiche. In questa direzione anche presso il nostro
Centro di Ricerca M.Tettamanti, la Dr.ssa Serafini (Unita Telethon dell’Isituto Dulbecco-ltalia) sta utilizzando IPs prodottte
dai fibroblasti di bambini affetti da Mucoplissacaridosi di Tipo 1 per comprendere a livello cellulare le conseguenze del
difetto genetico della malattia.
Una nota di curiosita per concludere. Nella conferenza stampa, Sir Gurdon ha ricordato come era stato giudicato total-
mente inadatto alla carriera scientifica. “Non ero in grado di comprendere le nozioni piu elementari di biologia...” Sembra
incredibile ma puo accadere (e non ¢ la prima volta!) anche ad un Premio Nobel.

o




Leucemia mieloide acuta

La parola d’ordine e:
miglioriamo le cure

Lo stiamo facendo in base agli ultimi risultati raggiunti.

Gli obiettivi primari del protocollo terapeutico operativo da 10 anni erano di uniformare
il trattamento in tutti i centri oncologici italiani, cosi e stato. L’operazione ha consentito
il sensibile aumento di esiti favorevoli. Dobbiamo pero andare oltre. Ecco perché
stiamo discutendo il protocollo che diventera operativo dal prossimo anno.

- La prima linea della leucemia mieloide
acuta (LMA)

In Italia, dal 2002 al 2011 il trattamento di
prima linea della LMA dell’eta infantile e
stato effettuato nei centri del’AIEOP se-
condo il protocollo nazionale denominato
AIEOP LAM 2002/01.

Tale protocollo prevedeva due gruppi te-
rapeutici:

- i pazienti a rischio STANDARD (SR), con
caratteristiche prognostiche favorevoli e
in remissione completa al termine della
fase di induzione, venivano trattati con 5 blocchi di chemio-
terapia intensiva;

- i pazienti ad rischio ALTO (AR), tutti quelli cioé che non pre-
sentavano tali caratteristiche, venivano trattati con 3/4 bloc-
chi di chemioterapia intensiva seguiti da una procedura di
tipo trapiantologico (trapianto autologo di cellule staminali
ematopoietiche o trapianto allogenico, cioe con cellule deri-
vate da donatore identico).

Gli obiettivi primari di questo protocollo erano quelli di uni-
formare il trattamento della patologia in tutti i centri italiani,
di ridurre l'intensita del trattamento per i casi considerati a
migliore prognosi (SR) e di assicurare ai pazienti affetti da
LMA in eta pediatrica diagnosticati in Italia una piu alta per-
centuale di guarigione.

Tra il dicembre 2002 ed il giugno 2011, 482 bambini con
nuova diagnosi di LAM sono risultati eleggibili e valutabili
per il trattamento secondo il protocollo AIEOP LAM 2002/01;
di questi la maggior parte (circa '84%) & stata assegnata al
gruppo AR mentre il 16% al gruppo SR.

All'analisi eseguita il 30/6/2012, il trattamento ha consentito
globalmente all’82% dei pazienti di ottenere la remissione
completa ed una sopravvivenza a 5 anni del 67% dei bambini
trattati. Questo studio & stato coordinato dal centro di Bolo-
gna. Il centro di Monza ha partecipato allo studio reclutando
il piu alto numero di pazienti rispetto agli oltre 30 centri italiani
che hanno partecipato allo studio stesso. Il centro di Monza
€ rappresentato nel Comitato Scientifico AIEOP per le LMA
dal Dr. C. Rizzari che, nella conduzione dello studio e stato
coadiuvato dalla Dr.ssa T. Coliva, dal Dr. M. Spinelli e dalla
Dr.ssa F. Dell’Acqua).
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Carmelo Rizzari
Responsabile del
Centro di Ematolo-
gia Pediatrica

La seconda linea della leucemia mieloide acuta (LMA) in
recidiva o resistente

Un grande sforzo cooperativo di sistematizzazione del tratta-
mento in questo ambito € stato effettuato in campo interna-
zionale dall’International BFM Study Group con il protocollo
di fase Ill denominato RELAPSED AML 2001/01. Coordinatori

internazionali sono stati I'olandese G.J.L. Kaspers e la tede-
sca U. Creutzig. Hanno aderito 13 gruppi internazionali parte-
cipanti (incluso AIEOP) con 200 centri in 20 paesi diversi. In
questo protocollo un trattamento convenzionale FLA (fluda-
rabina e citarabina) nel primo ciclo di reinduzione veniva ran-
domizzato contro un ciclo FLA + Daunoxome. Il secondo ci-
clo consisteva per tutti i pazienti di un ciclo FLA. Un trapianto
allogenico da donatore familiare o non familiare era indicato
per tutti i pazienti che raggiungevano la remissione completa.
Dal giugno 2002 all’aprile 2009 sono stati trattati 394 pazien-
ti. Lo studio ha ottenuto il miglior risultato ottenuto finora in
questa patologia ed ha permesso di avere ulteriori elementi
di giudizio prognostico che saranno utilizzati in un nuovo pro-
tocollo internazionale che sara finalizzato entro pochi mesi.

| risultati di questo importante studio hanno consentito di
concludere che la LMA recidiva in eta pediatrica pud ancora
essere trattata con successo in una discreta quota di pazien-
ti, soprattutto in quelli che mostrano una favorevole risposta
precoce al trattamento e un favorevole profilo citogenetico o
di biologia molecolare.

Le novita in arrivo I’anno prossimo

Grazie all’analisi accurata dei risultati ottenuti nei protocolli
descritti in precedenza (prima e seconda linea) il Comitato
Scientifico AIEOP per i protocolli della LMA sta al momento
discutendo le linee di sviluppo del prossimo protocollo LMA
di prima linea che dovrebbe essere aperto nel 2013, men-
tre il Comitato Scientifico del gruppo internazionale I-BFM-
SG AML sta discutendo quelle del prossimo protocollo delle
LMA recidivate. Va segnalato che sia nel caso del precedente
protocollo I-BFM-SG RELAPSED AML 2001/01 che nel caso
del prossimo protocollo internazionale del 2012 il centro di
coordinamento € quello di Monza.

Questi i nuovi farmaci

Ulteriori miglioramenti nel trattamento della LMA recidivata o
resistente richiedono soprattutto degli sforzi mirati a una mi-
gliore comprensione degli aspetti biologici della malattia, ad
un miglior monitoraggio dello stato molecolare di remissione
completa e allo sviluppo di approcci alternativi alla chemiote-
rapia tradizionale quali nuovi farmaci aventi obiettivi biologici
e terapie cellulari. Tra i nuovi farmaci che sono stati speri-
mentati negli ultimi anni nelle LMA dell’eta pediatrica spesso
ci sono farmaci capaci di colpire selettivamente costituenti
peculiari e specifici della cellula leucemica mieloide.

Arriva la Midostaurina
La Midostaurina € una molecola capace di inibire Iattivita di




Il team di medici del gruppo chemioterapia coordinati dal Dr C.Rizzari (da sinistra nelle foto).

Dr.ssa T. Coliva, Dr.ssa A. Colombini, Dr.ssa V. Leoni, Dr.ssa A. Sala, Dr. M. Spinelli, Dr.ssa F. Del’Acqua, Dr.ssa G. M. Ferrari,

Dr.ssa L. Locatelli e Dr.ssa S. Casagrande.
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recettori derivati dall’espressione di alcune specifiche altera-
zioni genetiche presenti in alcune forme di leucemia. Nell’Ot-
tobre 2009 a Monza é stato aperto al reclutamento uno studio
internazionale di fase I/ll per I'utilizzo di questo farmaco nel
trattamento della LMA caratterizzata dalla presenza di uno
specifico recettore denominato FLT3 e della LLA con espres-
sione del riarrangiamente MLL. Questo farmaco potrebbe co-
stituire una possibilita terapeutica aggiuntiva al trattamento
chemioterapico convenzionale. Lo studio € volto primaria-
mente a determinare la tollerabilita e la farmacocinetica del
principio attivo e, per quanto possibile, anche I'efficacia. Ad
oggi in Italia sono stati arruolati 6 pazienti, di cui uno da parte
del nostro centro. Il centro di Monza ¢ il Centro di coordina-
mento italiano di tale studio (partecipano altri 3 centri italiani).

La strana storia del’ARA-C (citarabina): da antivirale a
chemioterapico

La Citarabina, o citosina arabinoside (abbreviata spesso in
ARA-C) e uno tra i piu vecchi agenti chemioterapici giacché
la sua sintesi chimica risale alla fine degli anni ’50 e la sua re-
gistrazione come farmaco a dieci anni piu tardi (fine anni ’60).
Il farmaco era stato inizialmente studiato per il trattamento
delle infezioni virali sulle quali sembrava avere una certa effi-
cacia. Gli sperimentatori di allora si accorsero subito che nei
pazienti trattati con il farmaco si presentava un effetto collate-
rale piuttosto frequente e grave, consistente in una rilevante
diminuizione delle cellule del sangue (globuli bianchi, rossi
e piastrine). Partendo dal principio che se 'ARA-C aveva
questo effetto sulle cellule normali del sangue forse avreb-
be potuto averlo anche sulle cellule leucemiche, iniziarono
una serie di entusiastiche sperimentazioni che confermarono
dopo non molto tempo la sua efficacia nei confronti di linee
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tumorali di tipo leucemico.

LARA-C e capace di uccidere le cellule tumorali interferendo
con la sintesi del DNA. LARA-C determina, una volta incorpo-
rato nella fase di replicazione di questi acidi nucleici al posto
della normale citosina, la formazione di un acido nucleico al-
terato che porta poi alla morte della cellula. Questo e quindi
il meccanismo principale che consente al’ARA-C di uccidere
le cellule tumorali.

LARA-C viene oggi utilizzata principalmente nel trattamento
delle leucemie linfoidi acute (LLA), delle leucemie mieloidi
acute (LMA) e del linfoma non-Hodgkin. Si presenta come un
liquido chiaro, incolore e puo essere dato per via endoveno-
sa, sottocutanea o intratecale (puntura lombare). Il farmaco
viene a volte somministrato a dosi molto elevate perché ca-
pace di penetrare nel sistema nervoso centrale ma piu spes-
so a dosi piu basse, soprattutto quando usata ripetutamente
endovena o sotto cute o per via intratecale nelle punture lom-
bari (o rachicentesi).

Tipici effetti collaterali del’ARA-C dipendono dalla dose e
dallo schema di somministrazione. Tra questi vanno soprat-
tutto ricordati leucopenia, piastrinopenia, anemia, congiun-
tivite, perdita di capelli, dolore della bocca, nausea, vomito,
difficolta a deglutire, diarrea, dermatite, disturbi neurologici,
febbre (la cosiddetta febbre da ARA-C), disturbi polmonari.

Gli specialisti definiscono “Evidence-Based Medicine”, vediamo cosa vuol dire

Sui giornali e sulle riviste scientifiche anche di livello divulgativo viene oggi sempre piu usata la definizione di Eviden-
ce-Based Medicine (EBM) come un prerequisito fondamentale per dare valore alle decisioni intraprese in ambito medico.
EBM é un termine in lingua inglese, oramai di uso corrente in tutto il mondo, che sottolinea come le modalita di diagnosi,
terapia ed assistenza perseguite nella pratica clinica routinaria debbano essere condotte tenendo in considerazione alcu-
ni concetti fondamentali.

In primo luogo le condizioni e le circostanze particolari in cui un problema di salute si manifesta: se si tratta di un proble-
ma urgente od emergente, se viene trattato in ospedale o sul territorio, se & un problema di salute raro oppure di salute
pubblica diffusa, se riguarda I'eta pediatrica o adulta o senile, ecc.

In secondo luogo le preferenze e aspettative del paziente, il suo credo, le sue percezioni, ecc.

In terzo luogo le risorse a disposizione per poter gestire quel problema: le competenze, le professionalita, le attrezzature,
i dispositivi, ecc.

Ed infine la disponibilita di “evidenze scientifiche” ovvero di prove che documentino I'efficacia di quel determinato inter-
vento sanitario o di quel test diagnostico, o la rilevanza di quel particolare fattore di rischio o di quell’aspetto prognostico.
Quando oggi ci si accinge quindi ad affrontare un problema medico di qualunque genere e portata si adottano criteri
scientifici basati sull’evidenza disponibile affiché quella decisione possa essere la migliore od almeno la piu ragionevole
(evidente) possibile. Dal momento in cui nel mondo si € diffusa la consuetudine di applicare i criteri del’EBM, tutte le
discipline mediche hanno iniziato a sviluppare questo approccio prima di procedere a qualunque decisione clinica.




Da genitore a genitore:
chi c’e gia passato aiuta i “nuovi arrivi”

Ascoltando, facendo squadra

Come équipe psicosociale uno dei primi
obiettivi che cerchiamo di raggiungere
con le famiglie che giungono in Reparto
e la costruzione attorno a loro di una rete,
in modo che si sentano accompagnati
nell’attraversare quel faticoso tratto di
Vita che si sono trovati costretti a percor-
rere.

Tutte le figure professionali e i volonta-
ri che entrano in contatto con i genitori
sono accomunati dal fatto di non aver vissuto in prima perso-
na I'esperienza di malattia, e questo se da un lato consente
una miglior definizione dei ruoli e salvaguarda da rischi di
iper-coinvolgimento poco funzionali alla relazione di cura, co-
stituisce un elemento di distanza emotiva che contribuisce a
generare fin da subito un forte sbilanciamento tra I'operatore
e il genitore.

La presenza in reparto dei genitori del Gruppo Ascolto (GA)
permette ai genitori appena arrivati in reparto di sentirsi “alla
pari”, di raccontarsi e di confrontarsi, di avere uno scambio
attivo di informazioni sui modi di affrontare le difficolta che
accomunano i diversi percorsi di cura, e di avere un esem-
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pio positivo con cui immedesimarsi per alimentare la fiducia

nella guarigione. Gli incontri con i genitori del GA offrono
un’occasione per la condivisione del dolore, dei sentimenti
e delle difficolta dopo la diagnosi, favoriscono la solidarieta,
agevolano il sostegno reciproco e la speranza, permettono
di individuare attraverso il confronto con gli altri modalita piu
efficaci per gestire le emozioni negative.

A gennaio del 2011 abbiamo iniziato a progettare I'amplia-
mento del GA, e grazie alla collaborazione di tutti siamo ar-
rivati a giugno 2012 ad avere la disponibilita di dieci genitori
(sei papa e quattro mamme), che dopo aver fatto un percorso
formativo nella primavera del 2012, si avvicendano in coppia
in Reparto, garantendo la loro presenza due volte alla setti-
mana. Nel caso di una richiesta esplicita di colloquio da parte
dei genitori (fatta a qualunque operatore sanitario) entrano
nelle stanze di degenza, altrimenti sono disponibili negli spa-
zi comuni (sala giochi, cucina, atrio) aperti all’incontro e all’a-
scolto nel rispetto della privacy di ciascuna famiglia.
Mensilmente vengono organizzati incontri di supervisione
con la psicologa del reparto, in modo da poter rielaborare
insieme quanto vissuto, condividere eventuali difficolta sog-
gettive emersé nei colloqui, e confrontarsi rispetto alle loro
differenti modalita relazionali.




Ecco come e perché sono nati i gruppi d’ascolto

Lidea del Gruppo Ascolto (GA) emerse con maggiore chiarezza nel 1996, in occasione della 1° giornata dei “Genitori x
Genitori” svoltasi a Triuggio. In quell’occasione fu lanciata I'idea di poter avere all’interno dell’ospedale la presenza di uno
0 piu genitori di sostegno in grado di portare la propria testimonianza personale come gesto di condivisione che alimenta
la speranza. Quella speranza che trae forza dagli altri e non dai risultati.
Tale bisogno fu promosso con entusiasmo dal sig. Verga e dal prof. Masera che diedero il via alla concretizzazione
dell’iniziativa, organizzando nel 1997, grazie al Comitato Maria Letizia Verga il corso di formazione di primo livello di
“Comunicazione interpersonale, capacita di ascolto e gestione efficace della relazione umana” presso un centro
specialistico di Milano e articolato in 4 giornate.
Nel 1998 il GA divenne operativo con I'obiettivo di sostenere quei genitori che avevano appena ricevuto la notizia della
malattia del figlio. | genitori del GA iniziarono ad offrire settimanalmente la loro disponibilita all’ascolto proponendosi
come interlocutori consapevoli delle necessita, paure, speranze e dubbi di che sta vivendo cio che in passato avevano
vissuto loro in prima persona.
La loro presenza vuol essere inoltre una testimonianza reale che di leucemia, linfomi oggi si puo guarire.
Nel corso degli anni i genitori del GA hanno arricchito la loro esperienza e la loro capacita di offrire quel contatto umano,
quella relazione alla pari, quella comprensione degli stati d’animo che hanno imparato a decifrare, capire e gestire.
Gli incontri si svolgono nel modo piu informale e naturale possibile: non esiste un luogo fisso per il primo approccio che
avviene nel rispetto dei tempi e delle modalita che il genitore preferisce.
Lobiettivo era, e resta tuttora, quello di offrire un sostegno e rompere l'isolamento che la famiglia prova subito dopo la
diagnosi consentendo di dare libero sfogo a pensieri e timori e avendo la certezza di un ascolto attivo e partecipe.
Siamo certi che quanto costruito fin qui con impegno, serieta ed una motivazione imponente & stato apprezzato e
continuera ad esserlo grazie al contributo dei nuovi genitori che da giugno 2012 hanno aderito al GA.

Paola, Giuseppe e Quintino




Che cosa e la Graft versus Host Disease?

La malattia del trapianto contro I'ospite (Graft=trapianto, versus=verso, Host=ospite, Disease=ma-
lattia o GvHD) e una complicazione del trapianto allogenico (da donatore) nella quale le cellule del
W donatore (graft) reagiscono contro le cellule del ricevente (host). Nella GvHD le cellule (linfociti T) del
‘“ w donatore aggrediscono gli organi e i tessuti del ricevente compromettendo la possibilita di svolgere le
NI Wt loro normali funzioni. Questo succede perché le cellule del donatore vedono le cellule dell’organismo
Attilio Rovelli del ricevente come estranee (non self) e montano un attacco che é proprio la GvHD. | linfociti T sono
Responsabile 9globulibianchi del sangue che distinguono il “self” (cellule del proprio organismo) dal “non self” (cel-
Centro Trapianti lule che non dovrebbero essere in quell’organismo, come ad esempio i batteri o i virus). Una volta che
Midollo Osseo le cellule staminali donate iniziano a crescere ed a svilupparsi nell’organismo del ricevente, le cellule
T del donatore iniziano a diventare molto attive e identificano i tessuti dell’organismo ricevente come
“non self”.
E’ difficile predire prima del trapianto chi esattamente sviluppera una GvHD e di che gravita. Quando i donatori (familiari e
non) sono confrontati col ricevente, il lavoro fatto in laboratorio ha lo scopo di identificare la miglior compatibilita possibile
e darci il miglior donatore.
Durante e dopo il trapianto, vengono usati diversi farmaci per prevenire, ridurre o trattare la GvHD. Questi farmaci servono
a controllare I'attivita delle cellule T del donatore, e vengono chiamati immunosoppressori, in particolare un farmaco chia-
mato ciclosporina. Vi sono molti altri farmaci che possono essere usati, il trattamento viene personalizzato sulla base delle
caratteristiche del paziente, del trapianto e della GvHD. Lo scopo e sopprimere il sistema immunitario senza compromette-
re le nuove cellule del donatore e la loro attivita contro le cellule maligne.
La GvHD puo manifestarsi in ogni parte dell’organismo, ma gli organi piu colpiti sono la cute, I'intestino e il fegato. Ci sono
due tipi di GvHD, una spesso piu precoce chiamata GvHD acuta e una talora piu tardiva e di maggior durata chiamata
GvHD cronica. Nella forma acuta la pelle si arrossa, diventa pruriginosa, si puo avere nausea, mal di stomaco e diarrea e
infiammazione del fegato. Anche la forma cronica puo interessare qualunque organo.
Anche se la GvHD e una complicanza del trapianto, nel caso di leucemia, linfoma o altre malattie tumorali, la GvHD puo
essere utile. Infatti nel contesto del processo di reazione delle cellule T contro 'organismo, queste riconoscono anche le
cellule del sangue del ricevente, incluse le cellule della leucemia e del linfoma, come “non self” e cercano di distruggerle
(e la cosiddetta “GvL” o graft-versus-leukemia).
La ricerca in questo ambito € molto ampia e complessa. Nell’articolo qui sotto, viene illustrato uno dei progetti che stiamo
sviluppando: individuare dei marcatori (cioé degli esami di laboratorio) che possano consentirci una diagnosi piu precoce
ed una migliore gestione del trattamento.

| nuovi marcatori della malattia del
trapianto contro 'ospite

I primi risultati sono stati raggiunti migliorando i criteri di scelta del donatore: ora si
punta a nuovi e potenti trattamenti non piu gravati da pesanti effetti collaterali

Anche se nel corso dell’ultimo decennio
il rischio di insorgenza di GvHD é stato
ridotto migliorando i criteri di scelta del
donatore, numerose sfide rimangono an-
cora aperte. La speranza di poter conti-
nuare a garantire un progresso nella cura
e nella qualita della vita dei pazienti con
GvHD risiede nella generazione di nuovi e

Giovanna D’Amico X " . L
Responsabile Unita potenti trattamenti non gravati da pesanti

effetti collaterali.

Il nostro gruppo, in stretta collaborazione
coi clinici del Centro Trapianti, si sta oc-
cupando di caratterizzare in ogni aspetto
la GvHD cercando di identificare dei biomarcatori caratteristi-
ci della malattia che siano in grado di aiutare a riconoscerla
in maniera precoce, a seguirne il decorso e a monitorare la
risposta del paziente ai farmaci somministrati come terapia.
Lidentificazione di nuovi marcatori caratteristici della GvHD
rappresenta un passo fondamentale per disegnare nuove te-
rapie per i pazienti che non traggono beneficio dall’utilizzo

di Immunologia e
Terapia Cellulare
Centro Ricerca
Tettamanti.

dei farmaci convenzionali.

Per questo motivo ci stiamo da tempo occupando dello stu-
dio di una molecola denominata PTX3, prodotta molto rapida-
mente dai tessuti che si trovano in una condizione di infiam-
mazione. Negli ultimi anni, grazie ad una raccolta sistematica
di campioni di sangue dai pazienti trapiantati, siamo stati in
grado di dimostrare che, PTX3 & un ottimo marcatore di ma-
lattia in grado di identificare in maniera precoce quei pazienti
che subito dopo il trapianto sviluppano una GvHD grave. |
nostri studi hanno dimostrato che questa molecola & molto
abbondante nel sangue prima della comparsa della malattia.
Questi risultati molto promettenti sono in corso di conferma.
La nostra speranza é che, in un futuro prossimo, PTX3 possa
rappresentare un nuovo strumento per limitare i danni di que-
sta malattia. A tal proposito stiamo inoltre ricercando biomar-
catori che siano in grado di monitorare la risposta dei pazien-
ti ai trattamenti anti-GvHD. Recentemente & partito presso il
nostro Centro uno studio sperimentale, approvato dall’Istitu-
to Superiore di Sanita, che permette di infondere ai pazienti
con le forme piu gravi di GvHD, le Cellule Staminali Mesen-
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chimali (MSC). Queste cellule sono gia usate in clinica per
il trattamento di malattie in cui il sistema immunitario risulta
“malato”, per spegnere I'eccessiva infiammazione. Abbiamo
scoperto che, nei pazienti con GvHD che traggono beneficio
da questa terapia sperimentale, le MSC sono in grado, una
volta infuse, di spegnere I'infiammazione eccessiva alla base
della malattia. Questa importante osservazione e stata recen-
temente pubblicata su una rilevante rivista internazionale (E.
Dander, 2012, Leukemia) e potra aprire la strada a nuovi ed
importanti studi sulla biologia di queste cellule. Le informa-
zioni ottenute dallo studio di fase | hanno dimostrato che se
le MSC migliorano la GvHD in una buona parte dei pazienti
a cui vengono somministrate, in un’altra parte non riescono
a guarirla completamente. Da qui nasce una richiesta clinica
specifica che dal laboratorio ci siamo proposti di soddisfare:
quali pazienti risponderanno all’infusione delle MSC e quali
no? Abbiamo quindi iniziato a studiare diversi marcatori pla-
smatici che potranno aiutare il medico a rispondere efficace-
mente a questa domanda.

Lo studio di biomarcatori di malattia ci puo aiutare anche in
questo senso, nell’identificazione di molecole-bersaglio uti-
lizzabili per lo sviluppo di nuove terapie anti-GvHD altamente
mirate.

Laddove i farmaci tradizionali non sono sufficienti la ricerca
di nuovi farmaci e intensa e rappresenta una priorita per la
cura del paziente. Solo la migliore comprensione dei mec-
canismi cellulari e molecolari responsabili “dell’accensione”
della GvHD potra aprire la via alla messa a punto di strategie
mirate per il trattamento di questa malattia. Per questo motivo
stiamo studiando diversi biomarcatori. Se questi risulteranno
avere effettivamente un ruolo chiave nella malattia si potra
pensare di generare farmaci altamente specifici che riescano
a bloccare per tempo la scintilla di innesco alla base della
GvHD.

Tutti questi studi sono stati possibili grazie ad Erica Dander,
biotecnologa, che lavora ormai da 8 anni con noi dedicandosi

s

Trapi

Cellule mesenchimali staminali analizzate al microscopio con focale

e concentrando i suoi studi sulle complicazioni post-trapianto
insieme a tutto il team medico (Attilio Rovelli, Adriana Balduz-
zi, Sonia Bonanomi, Ettore Biagi, Daniela Longoni e i giovani
collaboratori Lucia Di Maio, Giovanna Lucchini, Francesca
Masciocchi, Maddalena Migliavacca, Fabio Pavan) del nostro
centro trapianti. Infatti solo una visione ed un aiuto comune
potra aiutare i biologi e i medici a trovare nuovi trattamenti
per sconfiggere la GVHD e liberare il bambino trapiantato da
questa temibile complicazione.

I miei “pazienti in provetta”... dal bancone
del laboratorio al letto dei bambini.

Durante il mio periodo di tesi ho avuto I'onore di lavorare nel
gruppo di Giovanna D’Amico (tutte ragazze-le “Graft Girls”) =
presso il Centro Ricerca Tettamanti che si dedica alla produzio- |
ne e all’interpretazione di dati numerici, partendo dalle semplici
provette contenenti il sangue dei nostri bambini. Tutto questo
per cercare di capire la GvHD.

Quando devo spiegare la GvHD ai bambini racconto loro delle cellule del donatore
che, mettendo su casa su un terreno sconosciuto, fanno un po’ fatica ad abituarsi
al nuovo clima, al nuovo paesaggio, per cui all’inizio reagiscono in maniera confu-
sa, sono disorientate, ma poi, piano piano, fanno il nido e mettono felicemente su
famiglia, dando vita a globuli bianchi, globuli rossi e... “piastrelle”! E cosi il midollo
di un donatore americano fa venire voglia di mangiare la pizza guarnita con le pata-
tine fritte, quello di una sorella maggiore fa diventare piu giudiziosi a scuola, mentre
quello di un donatore della Germania insegna a sognare in tedesco...

Il nostro sogno € arrivare a comprendere come si sviluppi la GvHD. Nonostante
tutti gli sforzi fatti in tutto il mondo, non siamo ancora in grado di conoscere tutti
i processi che sostengono questo fenomeno e non siamo ancora riusciti percio a
mettere a punto terapie piu efficaci, mirate e sicure per tutti nostri piccoli pazienti.
Le “Graft Girls” lavorano dietro le quinte, insieme ai medici, per cercare di capire
cosa succeda nei nostri bambini, per offrire ad ognuno di loro la miglior cura dispo-
nibile e, quando necessario, a studiarne e svilupparne di nuove.

E uno dei ricordi pit emozionanti dei miei primi giorni di lavoro in clinica & stato
proprio il poter dare un volto ad uno dei miei “pazienti in provetta”.

Francesca
Masciocchi
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Noi guariti raccontiamo
come si vive quando la bufera

e solo un ricordo

Luana, lvan e Sara ci hanno scritto le loro struggenti esperienze,
testimonianza che la leucemia ’hanno sconfitta per davvero

14 anni dopo mi sono laureata in infer-
meria. Sono Luana, ho 22 anni, all’eta di
8 anni mi hanno diagnosticato la leuce-
mia linfoblastica acuta; il dolore ha inva-
so la mia famiglia, essendo siciliana, io,
mamma e papa ci siamo dovuti trasferire
a Monza. Era il 3 marzo 1998, non riusci-
Vo a capire bene cosa stesse succeden-
do, la partenza improvvisa, gli zii che mi
salutavano con le lacrime agli occhi, mia
madre che con il nodo in gola mi dice: “dobbiamo andare a
Monza”, sentivo il vuoto dentro, mi chiedevo dove si trovasse
questa citta... e mi chiedevo perché dopo essere stata rico-
verata in 2 ospedali, ed essere stata visitata da tanti medici,
dovevamo continuare e cambiarne altri. Eppure nonostante
tutto cio non avevo paura di affrontare questa situazione, ar-
rivata li ho incontrato persone eccezionali che hanno dato la
forza ai miei genitori, e loro a me, di lottare, di non arrenderci
mai, anche quando mi mancava la forza di camminare, di sta-
re in piedi, quando gli effetti della chemioterapia iniziavano
ad essere evidenti, il mio corpo cambiava, perdevo i capelli,
vomitavo, stavo male, ma dentro ero forte, tutto questo non
mi faceva paura. lo che avevo paura degli aghi, del sangue,
dei medici, degli infermieri, a quel punto non avevo piu paura,
affrontavo il dolore con coraggio, e da allora non ho piu pian-
to per nessuna puntura neanche per quelle piu invasive. An-
cora oggi mi chiedo “come ho fatto?” Dove un bambino/a di
quell’eta puo trovare la forza per affrontare tutto questo? C’e
una risposta a queste domande! Nell’amore, nel sorriso che ti
donano le persone che in quel momento ti sono vicine, primi
fra tutti i genitori, poi medici, infermieri, volontari, assistenti
sociali, maestre, ecc. Noi ce I'abbiamo fatta, abbiamo vinto,
e penso che abbiamo vinto 2 volte perché il ricordo di quella
malattia, di quel dolore non ci fa male, siamo felici di aver
vissuto quello che abbiamo vissuto in quei mesi perché ci ha
reso delle persone migliori, perché io non sarei la persona
che sono adesso! Ho sempre portato e porto quel ricordo nel
cuore con amore... e quel ricordo ha fatto crescere in me la
voglia di fare qualcosa di aiutare le persone che vivono nella
malattia, allora 3 anni fa la scelta di iscrivermi alla facolta di
infermieristica, ho affrontato il corso di studio e i vari tirocini
con la passione, la determinazione e 'amore che puo dare
chi e stato anche dall’altra parte. Il 17 aprile 2012 ho raggiun-
to il traguardo, la laurea, anche li non mi sono dimenticata
di quei momenti e ho fatto di tutto per affrontare nella mia
tesi un argomento legato alla mia esperienza: “Importanza
dell’approccio relazionale fra infermiere, piccolo paziente e
figura parentale in oncoematologia pediatrica”. Non bisogna
abbattersi alle prime difficolta altrimenti la battaglia e gia per-
sa, non bisogna arrendersi mai, lottare, essere forti, credere
che possiamo farcela questo devono fare genitori e bambi-
ni sostenuti da medici, infermieri, volontari, assistenti socia-

Anna Luana
Intorcia

li, tutti uniti per vincere. Dopo la tempesta spunta sempre il
sole, anzi il sole c’@ sempre dietro i nuvoloni, un sole bello
piu che mai!

Adesso ho vent’anni all’epoca ne ave-
vo solo 5. Penso di metter su famiglia.
I vent’anni di eta segnano una seconda
tappa della tua vita, hai passato i 10 e i
18, hai passato la maturita, hai superato il
primo step di essere adulta; con i vent’an-
ni arriva il momento di pensare e realiz-
zare concretamente i tuoi progetti, pensi
a un futuro con una famiglia, il diventare
mamma e tante altre situazioni in cui ti potresti ritrovare. In
tutto questo c’@ un pero: si perché se oggi posso pensare
e sognare questo € grazie a persone come voi che ho in-
contrato nella mia infanzia, segnata da persone speciali che
nella vita di tutti i giorni non ho piu incontrato, la speranza
di poterle incontrare c’€ ma diminuisce ogni volta e quando
mi ritrovo sola a pensare dico: “le persone speciali sono tali
perché sono uniche e non esistono copie”. L umanita che
avete e che mi avete trasmesso mi ha portato a scegliere un
percorso di studi e spero un domani di lavoro nel “campo
del sociale” perché voglio mettere in pratica quello che forse
inconsapevolmente mi avete trasmesso. Grazie per il vostro
lavoro, grazie per la vostra pazienza, il vostro entusiasmo di
dare il massimo per aiutare gli altri, grazie di far intravedere
la luce anche in situazioni in cui la vita & scura; nonostante
tutto quella luce che fate intravedere € il vostro modo di es-
sere cosi semplici e speciali, che mi rendono orgogliosa di
avervi conosciuto ma soprattutto grazie alla vostra grande
umanita. Concludo con una canzone che mentre I’ascolto mi
fa pensare a tutti i momenti passati con voi e mi fa ritrovare in
quello che ho detto, ogni giorno ringrazio di essere qua per
potervi pensare in ogni istante e pregare che i vostri progetti
e intenzioni vadano sempre di piu al risultato sperato.

Sara Cestani

Dottore in scienze naturali, la mia resi-
lienza. Che dire... ammalarsi di leucemia
linfoblastica acuta all’eta di 10 anni non e
proprio il massimo che possa capitarti!!!
Ricordo bene gli anni della malattia: ogni
giorno € come vivere in un labirinto senza
sapere dove andare né cosa ti puo capita-
re da un momento all’altro. Per un bambi-
no il cui unico pensiero dovrebbe essere
quello di divertirsi, non esiste sofferenza piu grande di allon-
tanarsi dalla scuola e dagli amici per fare chemioterapie in
ogni salsa e condimento, biopsie midollari, essere costretto a
ripetuti e frequenti ricoveri in ospedale, restare in isolamento
in una camera sterile per lungo tempo e dover fare il trapianto
di midollo osseo; ricordo che la cosa che mi ha dato piu da

Ivan Cuoghi
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fare durante la malattia & stato abituarmi al “Broviac”: infatti,
vivere per anni con un catetere venoso centrale che ti esce in
mezzo al petto € assai frustrante e fastidioso! Ebbene si, que-
sti anni di malattia non sono stati per niente facili e piacevoli
per me, ma nonostante cid mi sento di dire che questa duris-
sima esperienza mi e servita tantissimo; € anche “grazie alla
malattia” se sono diventato quello che oggi sono. La malattia
mi ha fatto vedere il mondo sotto un’ottica totalmente diversa
da quella di un “normale” bambino di poco piu di 10 anni: mi
ha fatto toccare con mano che cos’e la vera sofferenza e mi
ha insegnato cosa significa rischiare la vita; per questo mi ha
fatto acquisire una sensibilita “speciale”, mi ha fatto maturare
si prima del tempo, ma in una maniera che dubito sarei riusci-
to a raggiungere senza “I’aiuto della malattia”. Soprattutto mi
ha fatto capire quanto la salute e la vita stessa siano il bene
piu prezioso che una persona possa mai sperare di avere!
Ogni giorno, ogni singolo istante, € un dono preziosissimo
che dobbiamo vivere al meglio, come se fosse I'ultimo ed il
piu importante della nostra vita. E’ vero che in un momento
simile le paure sono tante, i dubbi infiniti e 'angoscia non ti
lascia mai, ma e altrettanto vero che non bisogna perdere
mai la speranza: bisogna lottare con tutte le proprie forze e
non lasciare che lo sconforto e la disperazione prendano il
sopravvento. Un vecchio detto dice che bisogna vedere il lato
positivo in ogni situazione... io I'ho fatto: non esiste gioia piu
grande di quando si guarisce e si ritorna alla vita normale,
credetemi! Soprattutto, ripensando a quei lunghi anni di ma-
lattia e sofferenza... ma chi I'avrebbe mai detto che un giorno
ci sarei arrivato anch’io! Se in quei momenti non ero neanche
sicuro di arrivare al giorno dopo, oggi posso dire con fierezza
“mi sono laureato ! ! !” Quel giorno ¢ stato uno dei piu belli di
tutta la mia vita: dopo tre anni di lezioni ed esami (quindi di
studio intensissimo!) e dopo un lavoro di 5 mesi complessivi
tra laricerca in laboratorio e la preparazione della tesi; quella
mattina del 23 febbraio 2012, accompagnato da un seguito di
circa 50 persone (tra parenti e amici), all’udire le parole della

L tosthre, shorio

preside: “lvan Cuoghi, la commissione qui riunita ha valutato
il suo percorso accademico e valutato il suo lavoro di tesi
con punti 110 su 110 e lode! Pertanto con il potere conferito-
mi, io qui presente la dichiaro e proclamo Dottore in Scienze
Naturali!”... vi lascio solo immaginare I'emozione che puo
essere stata per me! Qualcosa di tutt’ora indescrivibile!!
Emozione che non avrei mai potuto provare se non fosse sta-
to per il gesto anonimo, gratuito ed altruistico di quello che si
potrebbe definire un angelo senza ali né aureola! Ma piu sem-
plicemente la persona che quell’ormai lontano 21 gennaio
2003 ha deciso di donare parte del suo midollo osseo per me!
Senza sapere minimamente chi tu possa essere, ti voglio co-
munque dire un enorme “grazie”!!

E’ solo grazie a te che ho potuto “rinascere” e continuare
a vivere la mia vita! A questo punto pero vorrei anche rin-
graziare tutti quelli che mi hanno sempre aiutato e teso la
mano durante questo mio percorso: la mia mamma Ughetta,
i miei nonni Patrizia e Giordano, i medici e gli infermieri di
Modena e di Monza (in particolare i mitici Anna e Gemy!),
le insegnanti (sia quelle della scuola che quelle del repar-
to), il mio migliore amico Riccardo, ovviamente senza to-
gliere nulla ai mitici Antonio e Maria della Cascina! Tutte
queste persone mi hanno sempre sostenuto e in loro ho tro-
vato un lume di speranza durante i miei momenti peggiori.
Un ringraziamento speciale pero vorrei farlo alla Dottoressa
Daniela Bonfanti: lei non é stata solo la mia fisioterapista...e
stata (ed & tutt’ora) un’amica!! La Dany c’era sempre! Anche
per accogliere un mio sfogo, o per due semplici chiacchiere!
Dopo quasi 10 anni dal trapianto, quando devo tornare a
Monza per i miei controlli (fortunatamente ormai molto lonta-
ni 'uno dall’altro), non c’é persona che rivedo piu volentieri
di lei!! Ma senza togliere niente a nessun’altro, vi dico ancora
grazie a tutti di cuore!!

Ivan (o se preferite, visto che piu burloni mi chiamano gia
cosi,... Dottor Ivan!)

La resilienza li rende piu forti

E’ incredibile come dalle sofferenze o dalle privazioni un bambino/ragazzo riesca a crescere e a matu-
rare in una maniera, oserei dire, “unica”. Ecco la resilienza, la capacita cioe di un individuo a plasmare
se stesso sentendosi decisamente piu forte e piu idoneo. Lo dice esplicitamente Ivan, lo fa capire Sara
e lo esprime in pratica Anna Luana. L Organizzazione Mondiale della Sanita definisce un soggetto

= guarito da tumore come recupero della propria condizione fisica ma anche psicologica e sociale. Que-
Momcilo Jankovic sti tre esempi ne sono I'espressione piu bella e piu vera. So che ¢ difficile credere che oggi, 2012, 8

bambini su 10 malati di leucemia possono veramente guarire... e guarire bene!
La maggior parte (anche se non posso dire la totalita) hanno quel recupero fisico, e ben supportato dai centri di cura, an-
che psicologico e sociale. Questo consente loro di essere soggetti assolutamente sovrapponibili ai coetanei non affetti da
queste patologie, con una marcia in piu che la sofferenza, I'esperienza di malattia e la vicinanza della gente (solidarieta)
hanno regalato loro. A Monza seguiamo circa 1000 ragazzi di eta variabile, guariti da queste patologie emato-oncologiche,
molti dei quali ormai immersi nella vita sociale, coniugati e con figli. Questa € in concreto la guarigione, a questo dobbiamo
credere e per questo dobbiamo far si che in un prossimo futuro non solo 8 su 10 ma 10 su 10 bambini possano raggiungere

questo traguardo. Credeteci e ce la faremo.




L’amore per il nostro lavoro e per i nostri pazienti

sono di stimolo a migliorare ogni giorno
Tutti gli operatori della Pediatria ed in particolare del DH di Ematologia Pediatrica sono fortemente impegnati a ridurre il
disagio dei pazienti e aumentare I’efficienza del lavoro nell’interesse di tutti. La continua crescita implica progressivi aggiu-
stamenti. Lestensione dell’orario, gli ambulatori dedicati, le fasce orarie, sono solo alcune delle strategie adottate.

Nuove e importanti novita per ridurre i tempi di attesa

Day Hospital dalle 8,00 alle 18,00

Le regole per razionalizzare le priorita in base alle esigenze obiettive

Ore 8,00. Si accendono le luci del Day Ho-
spital di Ematologia Pediatrica.

Del “diacca”, come lo chiamano gli addet-
ti ai lavori.

Arrivando ci chiediamo se i pupazzi del-
la sala giochi hanno danzato durante la
notte insieme al soldatino di stagno sulle
note de Lo Schiaccianoci di Cajkovskij...

Le segretarie, le infermiere, i medici, le
ausiliarie, le insegnanti stanno programmando il loro lavoro
ed ecco tutti pronti: la giornata pud cominciare, si dia inizio
alle danze! E dove sono i bambini? Sono loro i veri attori del
palcoscenico del DH. Alcuni bambini sono gia arrivati; Marco
gioca, Susanna corre (ehi!l non si puo in DH!), Giulia dorme
accoccolata nel letto del “box”, Matteo pensa gia al premio
che si sara guadagnato al termine della “narcosi”.

Bastano pochi minuti e il DH si riempie: che folla!

Per gli operatori che frequentano il DH & ben evidente che il
carico di lavoro aumenta anno dopo anno. Se un ventennio fa
bastavano una sala prelievi, quattro lettini e tre box per visi-
tare 20 ospiti quotidiani, oggi gli ospiti sono mediamente 50-
60 ogni giorno. Se gli utenti del DH sono ftriplicati, non sono
triplicati gli spazi, pertanto, € stato necessario modificare gli
aspetti organizzativi.

L orario di apertura del DH & stato esteso da 8 a 10 ore dal
lunedi al venerdi; I'apertura resta alle 8 del mattino mentre le
porte si chiudono alle 18 anziché alle 16.

Lestensione dell’orario consente di scaglionare gli ingressi
per fasce riservate:

- 08.00-10-00: pazienti che devono eseguire procedure in
narcosi, terapie lunghe, trasfusioni in giornata o esami che
devono pervenire ai laboratori entro le ore 09.30;

- 10.00-12.00: pazienti che devono eseguire terapie e/o esa-
mi ematochimici; generalmente tutti gli esami, tranne I'emo-
cromo, devono pervenire al laboratorio entro le ore 12;

- 12.00-14.00: pazienti che devono eseguire emocromo, Vvisi-

Adriana Balduzzi

ta e/o trasfusioni programmate dai giorni precedenti;

- 14.00-15.00: pazienti che devono eseguire solo visite, con-
sulenze, colloqui;

- 15.00-18.00: pazienti pervenuti nelle ore precedenti che de-
vono terminare le terapie in corso.

Oltre ai pazienti in chemioterapia o ai pazienti recentemente
trapiantati, che sono programmati in DH sulla base delle ne-
cessita cliniche, sono previsti ambulatori diversificati per le
patologie non oncologiche in differenti giorni della settimana,
in particolare:

- stop terapia: lunedi, giovedi e venerdi

- trapianto a lungo termine: martedi e giovedi

- anemie: mercoledi e giovedi

- neutropenie: mercoledi e giovedi

- leucopenie: lunedi e mercoledi

- insufficienze midollari: lunedi

Alcune attivita del DH invece, non sono né prevedibili né pro-
grammabili!

I nuovi casi di malattie ematologiche che ci vengono riferiti
dagli altri centri o dai loro medici vengono accolti in DH. Data
I'urgenza degli esordi, spesso gli appuntamenti non sono dif-
feribili, neanche di 24 ore!

Ed e sempre il DH che funziona come Pronto Soccorso diur-
no per i pazienti ematologici che sviluppano complicanze du-
rante il percorso terapeutico.

La collaborazione dei frequentatori puo contribuire a miglio-
rare I'efficienza del DH!

In particolare il rispetto degli appuntamenti e delle norme aiu-
ta gli operatori a svolgere regolarmente
il lavoro programmato e gli utenti a ri-
durre i tempi di attesa.

Ore 18. Il DH chiude le porte. Ma non
si spengono le luci. La maggior parte di
noi si sofferma per terminare il lavoro in
corso e preparare il lavoro del giorno
successivo!

Mettersi in gioco per migliorare la comunicazione
Si lotta, si combatte quotidianamente, si corre, si ride, si piange, si discute, si studia, ci si aggiorna... ma non sempre tutto
cio e sufficiente per garantire la migliore assistenza ai bambini e alle loro famiglie. Spesso manca I'uniformita, I'omogeneita
di vedute, 'umilta a modificare. Dall’anno scorso voluti dal nostro direttore (Prof. Biondi) e promossi dalla nostra psicologa,
dr.ssa Francesca Nichelli e dalla nostra assistente sociale, dr.ssa llaria Ripamonti con il coinvolgimento didattico e di super

visione dell’'Unita di Psicologia Clinica del nostro Ospedale diretto dal dr. Mazza con la collaborazione del Dr.ssa Barile
sono iniziati degli incontri ad hoc sulle varie tematiche assistenziali partendo da casi clinici occorsi nella nostra quotidianita
della durata di tre ore una volta al mese per tutti i medici e le infermiere del nostro centro. Lobiettivo & di mettere sul piano
della discussione i comportamenti relazionali degli operatori sanitari con genitori e figli.

Limpegno c’e, la volonta altrettanto e ci auguriamo anche i risultati per il miglior funzionamento relazionale e quindi

qualitativo della vita di reparto. Momcilo Jankovic




Logica operativa e buon senso suggeriscono queste regole

Ridurre il numero di accompagnatori € necessario per ridurre I’affollamento. Un solo genitore € appropriato per accudire il bambino
nelle giornate di routine. Solo nei giorni di procedure o colloqui si attendono entrambi i genitori.
La maggioranza dei bambini che frequentano il DH sono in chemioterapia e quindi immunodepressi. Ridurre gli accompagnatori in
visita al DH riduce I'affollamento nell’interesse dei piccoli pazienti.

OGNI BAMBINO E’ ACCOMPAGNATO DAL GENITORE. ALTRI ACCOMPAGNATORI DEVONO ASPETTA-
RE FUORIL.

Il DH é il luogo dei bambini, ma é riservato a quelli che sono in appuntamento. | bambini sani, che in genere frequentano la comunita
scolastica sono portatori di germi potenzialmente patogeni per i bambini in chemioterapia.
NON SONO AMMESSI BAMBINI OLTRE Al PAZIENTI

Gli orari programmati tengono conto della tempistica dei prelievi necessari per il laboratorio.
RISPETTARE GLI ORARI attribuiti per la visita.

I medici e le infermiere sanno quali sono i bambini che per ragioni cliniche sono pit fragili e quindi necessitano I'isolamento.
Se ritieni che il tuo bambino sia a rischio, segnalalo alla segretaria alla accettazione, che provvedera a comunicarlo ai medici che
stabiliranno un ordine di priorita. Ma se occupi un box senza motivo, potrai causare la diffusione di una infezione. Che potra dan-
neggiare anche il tuo bambino.

IL BOX VIENE ASSEGNATO DAGLI OPERATORI Al PAZIENTI CHE NE NECESSITANO

La programmazione della procedura non implica I'assegnazione di un box. | bambini sono accolti nella stanza adibita al risveglio.
Se le procedure sono piu di 4, i primi ad averla eseguita saranno spostati dalla sala risveglio, ma saranno gli operatori stessi che
troveranno loro i letti.
Occupare i letti anticipatamente non fa che rallentare tutto il lavoro ed aumentare il tempo d’attesa anche per te, poiché i medici
non hanno posti per visitare!

LA PROCEDURA NON IMPLICA L’USO DI UN BOX

Lordine di esecuzione tiene conto dell’ordine di arrivo, ma, soprattutto, di altre esigenze cliniche ed organizzative. Tra le esigenze
cliniche si tiene conto del fatto che i bambini piccoli e quelli in terapia con cortisone mantengono il digiuno con maggiore difficolta
rispetto ai ragazzi piu grandi e non in terapia con cortisone. Tra i motivi organizzativi si tiene conto dei tempi di processazione, quin-
di e preferibile eseguire prima tutti gli aspirati midollari e dopo le rachicentesi e per ultime le rimozioni dei cateteri venosi centrali.
L’ORDINE DI ESECUZIONE DELLE PROCEDURE E’ INDIPENDENTE DALL’ORDINE DI ARRIVO

Sta ai medici e alle infermiere giudicare le priorita cliniche di visite e prelievi; conoscono quali bambini potrebbero necessitare di
una procedura non programmata.
L’ORDINE DI PRELIEVO E DI VISITA E’ INDIPENDENTE DALL’ORDINE DI ARRIVO

Gli anestesisti che eseguono le procedure in DH sono gli stessi che sedano i bambini per il posizionamento del catetere venoso
centrale e per le procedure in Ematologia Pediatrica e altrove in ospedale.
In generale si cerca di fissare gli appuntamenti dei pazienti con narcosi e quindi di aggiustare le ore di digiuno sull’orario di arrivo
previsto dagli anestesisti, che, pero, per la natura stessa del loro lavoro, pué modificarsi per urgenze.

LE NARCOSI VARIANO DI ORARIO A SECONDA DELLA PROGRAMMAZIONE E DELLE URGENZE NON
PREVEDIBILI

Ogni appuntamento prevede la preparazione di un numero di ricette che varia da 2 a 10 per ogni paziente. Tali ricette vengono com-
pilate in anticipo, controllate il giorno prima dell’accesso ed inviate al centro di accettazione prelievi per gli esami esterni; tale centro
emette le etichette che vengono riportate in DH e poste sulle provette. Presentarsi come fuori programma implica che la filiera di
eventi debba essere attivata da zero, intralciando il lavoro per i pazienti programmati...

GLI APPUNTAMENTI VANNO RISPETTATI

Un problema intercorrente suscita ansia nel genitore. Contattare il DH consente di attribuire la corretta rilevanza al problema e di
stabilire la modalita di gestione.

TELEFONARE IN CASO DI PROBLEMI URGENTI AL MATTINO DALLE 8.00 ALLE 12.00 ALLO 039
2333529. PER PARLARE CON UN MEDICO O FISSARE UN APPNTAMENTO DALLE 14.00 ALLE 15.00 ALLO 039 2332259.




-H
Questi medici si stannc

Sono i pediatri della prossima generazione qualcuno restera in reparto, altri lavoreranno st
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) specializzando da noi

1l territorio, a tutti stiamo trasferendo il patrimonio delle nostre esperienze e i nostri saperi
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Quanto valgono le nostre firme
Il Comitato Maria Letizia Verga Onlus & fra le prime 50 Onlus per donazioni
5x1000 in ltalia. Donazioni che grazie alle vostre firme sono in forte crescita,
ridotte solo dal tetto massimo di 400 milioni di euro imposto e suddiviso dallo
Stato a partire dal 2010. \'ﬁ"‘
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gl amici ded Comitain

Schumy, Massa, Perez e tutti gli altri

| “grandi” della Formula 1 in campo.
A Monza dalle tribune scandivano:
“Forza Comitato Verga”

Triangolare di calcio, spettacolo e sentimento: c’era la nazionale piloti,
la squadra dei clubs Ferrari, gli imprenditori della Confindustria di Monza e Brianza.
Hanno giocato e hanno sostenuto tutte le spese organizzative,
consegnando alla fine un incasso da favola: 25.000,00 euro
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In Cile i nostri medici a confronto
con gli scienziati di tutto il mondo

Conter ha presentato i risultati del’AIEOP. Biondi ha parlato della LLA Philadelphia
positiva, Masera e stato incaricato di sviluppare un programma terapeutico per Paesi
con risorse limitate. Importanti i contributi degli altri nostri specialisti,
Balduzzi, Cazzaniga, Biagi, Rizzari, Jankovic, Valsecchi, Gaipa.

LAIEOP (Associazione lItaliana di Emato-
logia ed Oncologia Pediatrica), e in parti-
colare il Centro di Monza, collaborano da
oltre 20 anni con altri Gruppi di Oncologia
Pediatrica nell‘ambito dell’l-BFM-SG. La
partecipazione a questo Gruppo, che fu
fondato dal Prof. Hansjorg Riehm insieme
al Prof. Giuseppe Masera, si &€ progres-
sivamente espansa fino a coinvolgere
i Gruppi di Oncologia Pediatrica di quasi tutti i Paesi Euro-
pei, oltre a quelli di alcuni Paesi Sudamericani e Asiatici. Altri
Gruppi, come il Children Oncology Group degli USA, pur non
essendo membri dell’l-BFM-SG, collaborano sempre piu at-
tivamente per portare avanti insieme progetti di ricerca sia
clinica che di laboratorio.

Il Congresso Annuale dell’'l-BFM-SG nel 2012, per la prima
volta € stato organizzato in un Paese non Europeo, e piu pre-
cisamente in Cile, a Santiago, dal 20 al 22 Aprile. Le attivita
del Congresso sono organizzate dai responsabili dei singoli
Comitati.

Nelle riunioni del Comitato per la LLA nel Congresso di San-
tiago si sono confrontati i risultati ottenuti da tutti i Gruppi
Principali con le specifiche strategie terapeutiche. | risulta-
ti del’AIEOP sono stati presentati dal Dr. Conter. Da questo
confronto emerge chiaramente che la logica della terapia
intensiva, impostata gia da molti anni dal Gruppo BFM es-
senzialmente su 4 fasi (Induzione della remissione, Intensi-
ficazione-Consolidamento, Reinduzione e Mantenimento), e
applicata da tutti i Gruppi, anche se con modalita diversifica-
te. In realta sono proprio queste piccole differenze che con-
sentono tramite il confronto dei dati di proseguire il processo
di ottimizzazione della terapia, particolarmente in specifici

Valentino Conter

-
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sottogruppi di pazienti. In questo contesto, per esempio si
e cercato di valutare tossicita e risultati in bambini con Sin-
drome di Down e nei bambini affetti da LLA cosiddetta “Phi-
ladelphia positiva”. | risultati ottenuti in questa ultima patolo-
gia sono stati presentati dal Prof. Biondi, che & responsabile
insieme a un collega degli USA (Dr. S. Hunger) di uno Studio
Internazionale che valuta I'impatto di nuovi farmaci, che sono
specifici per questa patologia, e che negli ultimi anni hanno
consentito di migliorarne significativamente i risultati. Un al-
tro aspetto che e stato approfondito riguarda I'ottimizzazione
dell’'uso del farmaco L-Asparaginasi nella LLA; il Dr Rizzari ha
coordinato una Tavola Rotonda molto interessante su questo
argomento, con la partecipazione dei massimi esperti in que-
sto settore.

| contributi scientifici del Centro di Monza in questo congres-
s0 sono stati assai numerosi anche nelle attivita dei Comita-
ti per il Trapianto di Midollo Osseo (Dr.ssa Balduzzi), per la
Ricerca Biologica (Dr. Cazzaniga, Prof. Biagi e Prof. Biondi),
per le Ricadute di LLA e per le Leucemie Mieloidi (Dr.Rizzari),
per la valutazione degli effetti collaterali e la qualita di vita (Dr.
Jankovic) e per gli aspetti metodologici (Dr.ssa Valsecchi).
Di particolare rilevanza e stato il contributo del Dr. Gaipa per
la valutazione della Malattia Residua Minima nella LLA me-
diante citofluorometria; questa tecnologia identifica cellule
leucemiche per la presenza di antigeni specifici (anziché di
anomalie genetiche).

Lultima osservazione sul Congresso riguarda il Prof. Masera:
oltre al ruolo carismatico dei “soci fondatori”, che condivide
col Prof. Riehm, é stato incaricato di sviluppare un program-
ma per la promozione dell’emato-oncologia pediatrica in Pae-
si con risorse limitate che aderiscono all'l-BFM-SG. Per cui,
'impegno continua!

April 20-22, 2012 |§
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Le nostre ematologhe a Londra

A Londra per studiare le infezioni Ne-
gli ultimi 10-15 anni sono stati ottenuti
notevoli progressi nel trattamento della
leucemia nei bambini e negli adolescenti
soprattutto grazie al miglioramento della
definizione delle fasce di rischio, all’'uso
in combinazione di farmaci gia esistenti
Antonella Colombini € @ll'impiego del trapianto di midollo os-

seo. | farmaci chemioterapici agiscono
colpendo prevalentemente le cellule leucemiche che hanno
invaso il midollo osseo. Purtroppo tale attivita non ¢ sufficien-
temente specifica per cui assai spesso molte delle cellule
sane del sangue (ad esempio i neutrofili, cellule che difen-
dono I'organismo dalle infezioni) vengono distrutte creando
i presupposti di un maggior rischio di sviluppare infezioni.
Tali infezioni possono ritardare la somministrazione del trat-
tamento antileucemico ed in alcuni casi possono mettere a
rischio la vita del bambino. Ho lavorato, quindi, per 2 mesi
presso il reparto di Malattie Infettive del Great Ormond Street
Hospital (GOSH) di Londra, coordinato dal dr. Vas Novelli e
Dr. Delane Shingadia e riconosciuto Centro Pediatrico d’ec-
cellenza nel Regno Unito. Durante questi mesi ho affiancato
i colleghi inglesi nelle attivita quotidiane di consulenza per
bambini con gravi infezioni dell’Unita Trapianto di Midollo Os-
seo dell’Unita di Oncoematologia e Immunologia. Ho inoltre
frequentato le riunioni settimanali in cui venivano discussi i
casi particolari dove partecipavano diversi specialisti in mi-
crobiologia, ematologia ed immunologia dando un importan-
te contributo scientifico. Ringrazio il Comitato Maria Letizia
Verga, il Prof. Andrea Biondi ed il Dr. Carmelo Rizzari per
avermi offerto questa opportunita.

Al St. Mary’s per il trapianto di stami-
nali

Come gia riportato nel precedente nu-
mero del notiziario, all’inizio dell’anno ho
trascorso 2 mesi presso il Dipartimento
di Ematologia Pediatrica del St. Mary’s
Hospital a Londra in qualita di “visiting
doctor” con l'obiettivo di approfondire il
trapianto di cellule staminali nelle emo-
globinopatie. Il dr. De la Fuente, Direttore del Dipartimento,
poche settimane dopo il mio arrivo mi ha offerto un incarico
vero e proprio con la possibilita di lavorare con la sua équipe
per altri sei mesi in qualita di Consultant, posizione simile a
quella del dirigente medico di primo livello in ltalia. Entusia-
sta della proposta, seppur preoccupata per il cambiamento
da attento osservatore a “medico operativo” in Reparto, ho
accettato, certa che avrei potuto consolidare quanto appreso
nei due mesi precedenti.

Lattivita clinica del Centro incude 30 trapianti allogenici circa
all’anno, un ambulatorio dedicato ai pazienti affetti da emo-
globinopatie ed uno dedicato ai bambini affetti da bone mar-
row failure syndromes non candidati a trapianto o in attesa
di tale procedura. E’ stata un’esperienza lavorativa intensa e
positiva da cui ho pututo trarne un arricchimento professio-
nale e di vita. Il confronto tra due realta ospedaliere diverse
ha fornito degli spunti che mi piacerebbe condividere con il
team monzese al fine di migliorare il nostro operato ed ha
reso ancora piu evidente ai miei occhi i privilegi di cui gode
la nostra Clinica Pediatrica, grazie soprattutto al sostegno del
Comitato Maria Letizia Verga.

Sonia Bonanomi

I nostri medici vengono eletti a coordinare importanti associazioni
scientifiche e gruppi di lavoro multiistituzionali in ambito nazionale

L Associazione ltaliana di Ematologia ed Oncologia Pediatrica (AIEOP), oggi uno dei gruppi scientifici piu
importanti nellambito del panorama emato-oncologico internazionale, ha strutturato la propria organizza-
zione in modo da favorire la promozione della ricerca e I'ottimizzazione dell’assistenza per tutte le patologie
oncologiche pediatriche.
A questo scopo sono stati istituiti Gruppi di Lavoro (GdL), ogni gruppo ha un Responsabile ed é costituito
da 10/15 membri che si riuniscono periodicamente per verificare lo stato di avanzamento dei progetti e per
promuovere nuove attivita di ricerca.
Il GdL per la LLA coordina tutte le attivita di ricerca specifiche di questa patologia, e quindi sia i protocolli per
* il trattamento della LLA alla diagnosi, inclusi quelli specifici per la LLA diagnosticata in bambini di eta inferiore

ad un anno o per la LLA cosiddetta “Philadelphia positiva”, che i protocolli di trattamento per la LLA dopo una
eventuale ricaduta, che gli Studi di ricerca collegati ai protocolli di trattamento.
Riportiamo qui alcune importanti informazioni riguardanti posizioni di prestigio raggiunte da alcuni dei nostri
medici per i loro meriti scientifici e per il costante impegno clinico nell’ambito:
- Il Prof. Andrea Biondi, Direttore della Clinica Pediatrica di Monza, € stato eletto Presidente del’AIEOP che
avra I'onore e I'onere di guidare per il triennio 2012-2015.
- A Novembre 2012 il Prof. Giuseppe Masera, che é stato il Responsabile del GdL LLA per molti anni, ha lascia-
to 'incarico e al suo posto é stato nominato il Dr. Valentino Conter, che & anche Responsabile per il Protocollo
di Studio AIEOP-BFM ALL 2009, attualmente utilizzato nei nostri Centri.
- Il Dr. Carmelo Rizzari, responsabile dell’Unita di Ematologia Pediatrica, & stato eletto coordinatore per i pros-
simi 3 anni (rinnovabili per ulteriori tre) del Gruppo di Lavoro AIEOP per la Sperimentazione di Nuovi Farmaci
Antitumorali.

A Ai nostri medici le piu vive e soddisfatte congratulazioni e i migliori auguri di buon lavoro da parte di tutti i

" % genitori e gli amici del Comitato Maria Letizia Verga.




Gli Adolescenti
. non sono ancora soggetti adulti ma non sono piu dei bambini...”
Il fisico tende ad essere quello di un adulto ma la testa e quella ancora di un bambino seppur in crescita. Linstabilita
ormonale gioca un ruolo fondamentale nel rendere insicuro, attento, indolente, lamentoso, timoroso insomma I’'adolescente
e I'emblema di quello che viene definita I'eta della TEMPESTA ormonale.

Cosi ho scritto a mio figlio (oggi 21 anni) quando ne aveva 17

Lettera a mio figlio adolescente

Caro figlio mio,

eccoti entrare prorompente nel mondo
adolescenziale, quell’area “grigia” (né in-
fantile né adulta), quella fase della “tem-
pesta ormonale” dove tutto sembra cosi
facile e allo stesso tempo cosi difficile e
irraggiungibile e dove la sicurezza com-
portamentale si contrappone alla fragilita
fisica e di attenzione del proprio corpo.
Insomma sei entrato in un mondo nuovo dove piu che mai
I'adulto (il genitore in particolare) deve starti vicino e incorag-
giarti a far ingresso con competenza nel mondo degli adulti.
Ci sono dei momenti decisivi nella vita in cui, scegliendo in
un modo o nell’altro, determiniamo, in maniera irreparabile, il
corso della nostra esistenza. E quasi sempre non sappiamo
di farlo perché non conosciamo noi stessi, non conosciamo il
nostro mondo, le tendenze stoiche, le forze che lo governano
(come sta succedendo anche a te!).

La capacita di capire dove si crea il nuovo, dove passa la sto-
ria, o, come dice Hegel, lo “spirito del mondo”, e di corrervi
subito e coraggiosamente, & forse il piu importante fattore di
successo individuale... ma io, credimi, sono con te.

Basta “un solo difetto, un neo di natura” - diceva Amleto -
per portare un uomo anche molto dotato a distruggersi e a
distruggere cio che ha creato.

Uno dei difetti e la tendenza all’altezzosita che lo porta ad es-
sere troppo autoritario, superbo con i suoi amici, suscitando
in loro risentimento e rancore; un altro difetto € il desiderio
di essere amato da tutti, di piacere a tutti e questo lo porta
spesso a non ascoltare gli amici, quelli che gli dicono cio che

Momcilo Jankovic

pensano o che lo criticano e a lasciare spazio a coloro che lo
circuiscono, lo elogiano e lo lusingano e, paradossalmente,
diventa vittima anche dei suoi nemici; un altro ancora infine &
la paura di venir superato e invidia quindi coloro che possono
apparire migliori di lui. Questo difetto e devastante, il rischio
e di restare solo e di voler fare tutto da solo con conseguenti
inefficienze.

Ladolescenza, caro figlio mio, rischia di passare attraverso
questi difetti e di far si che questi difetti possano condiziona-
re anche il tuo stato di benessere fisico trovando nell’indolen-
za, nell’ansia, nel “rimandare” a dopo, nel mal di testa o nei
dolori addominali quel modo di vivere “precario” che ti rende
fragile ai tuoi occhi e a quelli dei tuoi genitori.

E invece € solo un passaggio “all’inferno” per schiudersi poi,
piu forte che mai, all’arcobaleno della vita adulta.

lo ci sono, caro figlio mio, ci sono con i miei limiti e meriti di
padre, con la mia esperienza e fragilita di uomo, con la mia
determinazione e saggezza di professionista.

Cuore e ragione non devono rimanere separati, il tuo cuore
deve conoscere da adesso in poi il mondo della ragione e la
ragione deve essere guidata da un cuore vigile.

Divertimento e studio, spensieratezza e svago, amore e de-
dizione sono binomi fondamentali per raggiungere cio che ti
necessita per credere in una vita adulta.

Ho finito di scriverti, non d’amarti; 'amore paterno non puo
mai conoscere la fine, la tua strada d’adolescente é tracciata
ma deve essere percorsa con un passo agile, sicuro, fermo,
crescente... e allora cammina figlio mio verso il tuo futuro.

Papa Momcilo




Ecco come si esprime un adolescente in cura presso il nostro centro per leucemia

Un altro mondo

Penso che la vita sia fatta di continue
scelte.

A volte pero non é cosi. Nella vita ti trovi a
non poter scegliere da che parte andare,
che strada seguire. Nessun avviso, nes-
suna chiamata, succede tutto all'improv-
viso, nessuno ha pensato di chiamarti
prima. Ti ritrovi da un giorno all’altro ca-

Francesca i K .
Macheda tapultata in un mondo che non avresti mai

voluto conoscere, di cui hai sentito solo
parlare.

Questo mondo si chiama “Reparto di Ematologia Pediatrica e
Centro Trapianti di Midollo Osseo” situato nell’ospedale San
Gerardo di Monza, undicesimo piano, settore C. Fa tanta pau-
ra il suo nome.

Ti ritrovi seduta su una carrozzina davanti alla porta d’ingres-
SO e non capisci niente, sei spaventata. Sai che ¢’@ un mondo
immobile, concreto e reale intorno a te ma vedi tutto sfumato,
tutto ti sembra girare. In quella chiarezza, in realta, nulla e
chiaro. Sei in uno stato di confusione totale e ti appare tutto
cosi surreale, tutto cosi impossibile che ti viene solo da pen-
sare che questo non puo succedere a te.

Invece ti si chiude dietro le spalle quella porta e tutto inizia.
Quella porta d’ingresso mi fa paura ancora oggi. Sai il giorno
in cui la apri per entrare ma non sai né cosa ti aspetta né
quando la riaprirai per uscire.

Come se non bastasse arriva la notizia: la tua vita ti scappa
dalle mani e tu, malato di leucemia, non ci puoi fare nulla per-
ché la malattia ha preso il sopravvento su tutto cio che avevi
fuori da quelle mura. Ti trovi di fronte solo due scelte: morire

o lottare per vivere.

Arriva il giorno in cui apri gli occhi e ti accorgi che una, due,
tre, dieci, infinite mani si tendono davanti a te ed ecco che il
dolore lascia spazio alla speranza.

Le infermiere sono “strane”, non sono le “solite infermiere”,
(questo vale anche per Federico, I'unico infermiere maschio).
Hanno qualcosa di piu. Qualcosa che le rende speciali, diver-
se. Sono un miscuglio di professionalita e sentimenti. Non
svolgono solo il lavoro ordinario scritto nelle cartelle cliniche,
ci mettono le loro emozioni, loro stesse. Hanno tutte una ca-
ratteristica che le distingue.

In questo mondo non sei mai solo, hai sempre qualcuno
pronto ad aiutarti. Non ci sono soldi, si vive di sentimenti. Si
cerca I'amore; nei corridoi e nella stanza si sente il profumo
e la ricerca della speranza. Lessenza di questo mondo & un
connubio tra vita e morte. Si sente la tensione, la voglia di
vivere che a volte viene gelata dalla scelta di Dio.

A questo punto ti fermi un attimo e ti domandi qual ¢ il criterio
secondo il quale il Signore decide chi far proseguire il suo
percorso verso la vetta della montagna e chi purtroppo deve
interrompere nel suo cammino.

Credo che il Signore abbia scelto delle persone speciali di
due, undici, dieci, sedici anni e che abbia in mente per loro
un Progetto lontano dalla terra.

Questi piccoli angeli venuti al mondo come insegnanti essen-
ziali nella vita di chi ha avuto la fortuna di incontrarli.

Ho affrontato il trapianto insieme ai miei genitori, a mia sorella
e al mio ragazzo nel periodo piu brutto per il reparto.

Prima la morte di Lorenzo, poi quella di Stefania, la speranza
per Cristian e quella per Andrea che ormai era svanita.



La mia famiglia era informata su tutto, ma non mi avevano
detto niente perché anche io ero in una situazione ritenuta dai
medici “preoccupante” e loro volevano proteggermi.
Chiunque entrava con il sorriso, come se tutto andasse bene.
Anche se vivevo rinchiusa in quella stanza, isolata dal resto
del mondo e protetta da tutte le persone che mi stavano intor-
no, io percepivo che c’era qualcosa che non andava.
Stefania era la mia vicina di stanza e avevamo i bagni comu-
nicanti. La sentivo rimettere e da quella sottile parete che ci
divideva volevo darle forza e farle sentire che le ero vicina.
La sera stessa in cui € morta io stavo male, ero angosciata
e agitata. Non sapevo della gravita della sua situazione ma
percepivo in modo intenso che quella stessa sera qualcosa
stava per accadere.
Ho rivisto Andrea esattamente il giorno prima che morisse. Mi
aspettava in posizione “yoga” su quel letto bianco. Si leggeva
la serenita e la consapevolezza di una morte vicina nei suoi
occhi.
Gli ho consegnato il bracciale che avevo fatto da un po’ di
giorni e che volevo indossasse perché vedevo in quel sem-
plice bracciale di legno un qualcosa di inspiegabile. Come se
quel bracciale potesse portare ad Andrea qualcosa che lui,
come mi aveva confessato, cercava da mesi, la pace. Poil’ho
salutato con un bacio sulla fronte e mentre uscivo dalla porta
lui sorridendomi disse: “ci vediamo”.
Ci guardammo, entrambi sapevamo che non sarebbe stato
cosi.

T

Concludo con questi suggerimenti:

1. parlare e ascoltare I'adolescente

2. imparare dal suo modo di essere

3. dialogare con lui senza timore

4. non seguirlo nella sua indolenza ma spronarlo
Momcilo Jankovic 5. non ricorrere ad esami inutili e continui
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Credo che questo basti a far capire la magia di questo mon-
do. E’ come se tutti gli ammalati fossero in stretta relazione
tra loro.

Questa malattia avra anche preso tutta la mia vita, ma non me
e se pur faccio fatica anche solo a salire sul marciapiede mi
sento fortunata perché ho conosciuto un mondo nuovo che
mi ha insegnato molto.

Ho imparato che il sorriso € piu di una medicina, che bisogna
vedere il bicchiere mezzo pieno e non mezzo vuoto, che si
deve chiedere aiuto e non vergognarsi delle proprie debo-
lezze.

In fondo la tua vita non sei solo tu ma ¢ il risultato di piu per-
sone, la somma delle tue esperienze, I'insieme di difficolta
che la segnano che ne cambiano la forma e i colori.

Non esiste magia o incantesimo, sei solo tu che puoi fare del-
la tua vita un capolavoro. Dio ci da gli strumenti per andare
avanti, basta solo saperli cogliere.

Ho imparato a non mollare mai e, se un giorno pensassi di
farlo, non mi restera che ricordare il motivo per il quale ho
resistito fino ad ora.

Mi ha insegnato a pensare alla meta e non a quanto sia lun-
go il tragitto, a rimboccarmi le maniche e a non avere paura
della fatica, a guardarmi allo specchio e a non notare solo
quelle guance troppo gonfie e quelle gambe cosi magre ma
ad ammirare quella guerriera che ha lottato per tenersi stretta
la sua vita, a gioire per ogni mio progresso anche se minimo,
a ricordarmi che nella vita il sole esiste per tutti.
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Lanosdve s

Nella cascina Vallera il nostro residence dedicato a Maria Letizia Verga

Una serata in famiglia
i baci, i sorrisi, il cibo alla brace
con i nostri bimbi, le mamme, i papa

Giusto un anno fa si inaugurava il Campus
Friends, il campo giochi multifunzionale
destinato ai bambini del Residence Maria
Letizia Verga.

Quest’anno I'opera si € magistralmente
completata, con la costruzione e il
battesimo del gazebo e del barbecue.
Sono stati inaugurati entrambi in
occasione dei quarti di finale degli Europei
di calcio 2012, e la vittoria dell’ltalia & stata anticipata da una
grande cena a base di carne e verdure cotte alla griglia, il
tutto gustato sotto il ferro elegantemente battuto del nuovo
spazio, il gazebo, regalato da Friends a tutti gli ospiti della
Cascina.

Unaserata speciale: merito della cornice pirotecnica offerta dai
fuochi d’artificio esplosi al Parco di Monza per la festa di San
Giovanni; merito dell’accesso della Nazionale alla semifinale;
ma il successo della serata & da attribuire soprattutto alla

Luca Pancirolli

conviviale atmosfera che i nuovi spazi di svago hanno offerto,
e cosi tra una costina e una risata il tempo & letteralmente
volato.

Dopo il taglio della grande torta crostata, che dopo oltre 10
anni festeggiava il felice sodalizio tra il C.M.L.V. e FRIENDS-
Insieme per un sorriso, i bambini, dopo un pomeriggio
passato a giocare con le automobili sulla gigantesca pista
Slot a 4 corsie montata dall’amico Alessandro Ventimiglia,
erano ancora pieni di energia, forse per la felicita di aver
passato una giornata speciale, e hanno chiuso la serata con i
Friends giocando una sfida ai rigori sul campetto.

Perfetto esito di una giornata e una notte “magicamente
italiana”.

Il Milan ha aperto per noi i suoi cancelli

Accolti da Abbiati, Nesta e da tutti gli altri commossi quanto noi.
C’erano anche Ibra e Cassano, amici veri anche se adesso giocano con altre maglie.

Visitare Milanello, conoscere miti come Ibra, Prince Boateng,
Rino Gattuso, Abbiati, Nocerino, il Mister Allegri... tutti i gran-
di del Milan 2011-2012 ha coronato un lungo periodo di rap-
porto d’amicizia tra il Comitato MLV e la famiglia Cecchi di
Terni.

Era il 2000 quando ci trovammo per molte ore seduti di fronte
al fiume di parole che il nostro stimatissimo dott. Rovelli sta-
va liberando affinché noi fossimo capaci di catturare il senso
vero, non la paura che apparentemente incutevano; solo il
senso di speranza che tra le righe si poteva intravedere, e
quel fiume di speranza ci travolse, e a lui ci affidammo, con
fiducia, poiché la strada era una soltanto.

La mucopolisaccaridosi la combatti ma non la sconfiggi.

non ancora perlomeno, Gabriele, Gloria, Nunzia, Alessia, &+

Micol e le loro famiglie ne sanno qualcosa, si torna a
casa ognuno nelle proprie citta dopo mesi e mesi in
Cascina, Nino e Maria capaci di condividere con te
momenti belli, traguardi e sconfitte. Ci si convince
che il peggio € superato e si inizia una nuova vita.
Dentro ognuno di noi sta la forza ma anche la de-
bolezza. Il Comitato questo lo sa, i volontari non ti
lasciano mai da sola, I'amicizia e ’empatia sono
il motore del Comitato. La Cascina & un micro-
cosmo di solidarieta, non sei sola a soffrire, c’é
calore umano, € lo spazio giusto in un momento
difficile.

Ora c’e un ragazzo inconsapevole che per la pri-

ma volta fa i conti con il passato, alcuni luoghi restano amici
cari, ma altri non si accettano piu. Monza non puo significare
solo prelievi, visite, colloqui, esami strumentali, dottori che si
alternano e che parlano di te, e che pretendono pure sorrisi
e modi educati. Puo una citta con tutto quel benessere in-
vadente riservare per te solo pochi spazi di un day hospital
fitto di bambini e genitori impazienti in attesa? Dipende, no se
hai una mamma e un papa che almeno una volta coraggio-
samente chiedono aiuto per farti vivere una giornata mitica.
Si accelerano i tempi per le visite, si saltano le file, si corre
alla macchina e ci si incastra ne traffico della tangenziale...
ma si arriva ugualmente a Milanello, il cancello si apre solo
per noi, sul campo lbra, Cassano, Nesta, Abbiati, e poi gli
altri con nomi complicati soprattutto per una mamma come
. me lontana dal calcio, soprattutto quello milanista... ma
che mi tocca fare! lo che sono una juventina da gene-
e razioni. Autografi, foto con i campioni del cuore, un
po’ di freddo, una certa fame... e via, si scrive tra i
ricordi incancellabili una straordinaria giornata pie-
na di emozioni che cancella tutto... Monza diventa
improvvisamente accogliente, finalmente bei ricor-
di da portare a casa e raccontare.
~ Grazie a chi ha permesso tutto cio. Grazie al Comi-
~ tato MLVerga che tanti anni fa ha scelto di aiutare
- anche i nostri bambini, i bambini affetti da Muco-
polisaccaridosi.
Alessandra Cecchi



26

Il premio Corona Ferrea

Si e svolta domenica 24 giugno, giorno di San Giovanni, pa-
trono cittadino, la consegna delle benemerenze ai monzesi
piu meritevoli. Alle 12, sotto i portici di un affollato Arengario,
il sindaco Roberto Scanagatti ha presieduto alla cerimonia:
“Non e stato facile, ma le decisioni alla fine sono state prese
all’'unanimita - commenta il primo cittadino - | Giovannini d’O-
ro sono consegnati dall’intera comunita monzese, non solo
dal Comune, a coloro che ogni giorno, magari in silenzio,
instancabilmente dedicano il loro spirito di servizio a favore
della collettivita”.

| riconoscimenti sono stati assegnati a:

Alberto Bolognesi alla memoria per il “grande esempio di
bonta e generosita dimostrata sia nella vita famigliare sia
nell'impegno educativo”.

Maurizio Beghin, per le sue “multiforme attivita di volonta-
riato e del costante impegno politico sempre in difesa degli
ultimi, di tutti quelli che non hanno voce e vivono situazioni di
solitudine ed emarginazione”.

Franca Longoni Casati, per “I'infaticabile e disinteressato
impegno al servizio dello sport e di tutte le attivita di promo-
zione sportiva sul territorio”.

Il nostro Everest

Durante la prima settimana di luglio si € svolta I'ottava edi-
zione dell’iniziativa “Scalare il proprio Everest, anche in Valle
Camonica”. Tredici ragazzi, provenienti dai centri di Monza,
Brescia e Istituto Nazionale dei Tumori di Milano si sono
cimentati con lo splendido paesaggio e gli impervi sentieri
della catena montuosa dell’Adamello. Le giornate sono pas-
sate veloci tra un’escursione e l'altra, a cominciare da una
passeggiata leggera, utile a rinforzare un po’ i muscoli (con
annesso pranzo in baita!), per proseguire poi con scalate
sempre piu dure fino all’'ultima grande impresa al passo del
Venerocolo (quota 3100 metri!). Gli ultimi due giorni i ragazzi
si sono cimentati con una notte a quota 2500 metri, presso
il rifugio Garibaldi, per poi partire il giorno seguente verso il
passo del Venerocolo, forti del coraggio e dell’energia acqui-
sita durante tutta I'esperienza. Non si sono fermati nemmeno
la pioggia. Le difficolta da affrontare erano molte: la fatica, il
freddo, la mancanza dei comfort di casa, e soprattutto: “c’e-
rano troppi sassi troppo grandi!!”. Tuttavia al termine della
vacanza il morale era alto e tutti i ragazzi sono tornati en-
tusiasti e piu forti, come si evince dai loro pensieri: “giorno
dopo giorno le guide mi hanno dato la forza ed il coraggio
per poter affrontare questa esperienza...grazie a loro sono
riuscita a credere in me stessa e infatti sono riuscita a rag-
giungere il passo del Venerocolo; pensare che fino ad una
settimana fa mi veniva il fiatone a fare due rampe di scale! In
conclusione, é stata davvero un’esperienza indimenticabile”.
Ed un altro ragazzo racconta: “quando salgo in montagna
e come se si fermasse il tempo ed ho I'impressione di en-
trare in un mondo parallelo, in cui comanda la natura, dove
tutto nasce e tutto muore per lasciare il posto a cose anco-
ra piu belle...”. Mi ha colpito I'esperienza di un bimbo che
dopo essersi lamentato ininterrottamente per tutta I'ascesa al
Venerocolo, minacciando di fermarsi e voler tornare indietro
continuamente, una volta lasciato libero di decidere se torna-
re o resistere per raggiungere la vetta che distava 50 metri di

Emilia Stradella Crippa per la “sua dedizione assoluta per
I'insegnamento della musica”.

Al Comitato Maria Letizia Verga ¢ stato assegnato il premio
Corona Ferrea, perché dal “1979 riunisce genitori, amici ed
operatori nella lotta contro la leucemia del bambino”.

Filo conduttore ¢ stata la volonta di premiare coloro i quali si
sono battuti e continuano a battersi nel nome dei giovani e
del loro futuro.

in Val Camonica

dislivello, si € lanciato alla conquista del Passo senza ulteriori
lamenti, come se l'idea del raggiungimento dell’obiettivo gli
avesse ridato nuova forza. E questa e stata solo una delle
tante esperienze che mi hanno mostrato come bambini mes-
si alla prova dalla malattia poi riescano a trovare una forza
particolare per affrontare tutte le altre prove della vita, come
se la malattia li avesse rinvigoriti. Abbiamo raccolto anche il
feed-back dei genitori: “da quando é tornata dalla montagna
S. € meno nervosa e regala piu facilmente momenti di sere-
nita e sorrisi” racconta una mamma; e ancora: “da quando &
tornato G. & cambiato, e mi ripete frasi come — passo dopo
passo sono riuscito ad arrivare alla vetta, come quando ero
malato ed ho dovuto fare tantissime cure... ma alla fine sono
riuscito a farcela e sono guarito!.

E chiaro che tutto questo non sarebbe stato possibile senza il
sostegno di tutti coloro che hanno contribuito: le suore della
Casa del Sole, I'hotel Mirella, le Guide Alpine (Andrea, Guido,
Armando, Gianni, Sandro, Walter), il Comitato Maria Letizia
Verga, la Sig.ra Terry Bormetti ed il Sig. Federico Villa.
Lappuntamento € per I'anno prossimo, bambini non perdete
questa opportunita!

Dr. Fabio Pavan




Biassono
31° festa campagnola

Un sogno che continua.
La Festa Campagnola
ha avuto, come ormai da
piu trent’anni, un grande
successo. Come tutti gli
anni lo scopo di questa
festa e raccogliere fondi
da devolvere al Comita-
to Maria Letizia Verga di
Monza che studia e cura
la leucemia dei bambi-
ni. Questa solidarieta & raccolta da molti: iniziamo a parlare
delle molte persone che quasi un mese prima l'inizio della
manifestazione montano i tendoni e mettono in sicurezza le
strutture. Per non parlare poi dei 250 volontari che durante
tutte la festa contribuiscono dando un solido aiuto nei diversi
settori: in enoteca dove
si ha la possibilita di de-
gustare vini pregiati, al |
tropicana bar dove sei 7%
accolto con un sottofon- §
do musicale e puoi fare g
un piccolo happy hour,
alla pizzeria dove ti ser-
vono dalla pizza al pani-
no ai dolci, ai simulatori
di F1, le macchinine,. i
gonfiabili ed elastici che rallegrano i bambini, e ultimo, non
per questo meno importante, il ristorante dove il menu é ricco
di scelta e viene preparato al momento dal personale addetto
alla cucina ed altre persone (tra cui diversi ragazzi) contribu-
iscono a serviti ai tavoli dandoti un’ottima accoglienza ed un
ottimo servizio. Il tempo non € sempre stato un nostro alleato:
quasi tutte le sere ci ha portato pioggia e maltempo ma noi
volontari non ci siamo afflitti e la Festa & continuata. Diversi
eventi ci sono stati quest’anno: iniziamo dall’'orchestra che
non € mancata e con tributi a vari artisti, come a Zucchero, ai
Pink Floyd e agli Abba, abbiamo riscosso grande successo.
Inoltre quest’anno sono stati invitati anche i Falconieri che
hanno fatto una picco-
la dimostrazione con i
falchi, e I'osservazione
delle stelle con il grup-
po Astrofili di Villasanta.
Anche la Quatar Pass
Adree al Lambar, marcia
% non competitiva, che si
4 e svolta domenica 10
giugno con la possibi-
lita poi di pranzare al
ristorante & stata molto
apprezzata, come tutte le altre manifestazioni che sono state
fatte durante la festa.
Come ormai da diversi anni faccio servizio al ristorante e,
sapendo che con il nostro aiuto molti bambini malati guari-
ranno, e non c’e soddisfazione piu grande che vederne uno
sorridere. Penso che continuerd negli anni con questa inizia-
tiva perché & un’idea che mi affascina molto e spero che negli
anni molta altra gente raccolga la nostra solidarieta dandoci
una mano. Arrivederci al prossimo anno!
Arianna Riboldi (15 anni)
Servizio ristorante

Milano
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Un grazie alla nostra amica Andrea Maia di Studio Agnus che
ci ha regalato le foto utilizzate per la copertina e per le cam-
pagne di Natale e di Halloween. Andrea ha inoltre offerto la
sua professionalita per realizzare ritratti fotografici devolven-
do tutto il ricavato al Comitato.

Saronno
Piccoli fiori per grandi obiettivi

Lesperienza di quest’an-
' no mi ha dato la certez-
za che il donarsi per una
buona causa supera gli
| imprevisti.

Dopo settimane di caldo
e arrivata una nevicata
proprio qualche giorno
prima della data fissata
per la raccolta dei mu-
ghetti nei boschi della
zona e nei giardini di amici e conoscenti. Il nostro timore era
che il freddo li potesse scurire compromettendo il tradizio-
nale appuntamento di primavera. Abbiamo raccolto e con-
fezionato ad opera d’arte dei bellissimi mazzolini a tempo a
tempo di record e il 21 aprile il profumo intenso e inebriante
dei mughetti ha puntualmente percorso I'ampio atrio della
scuola. Grazie alla preziosa collaborazione del professore
di religione Carlo Clerici, che con entusiasmo ha raccolto il
“testimone” dal mitico professor Galimberti, e dei compagni.
Questa avventura di solidarieta, ha dato anche I'opportunita a
tutti gli studenti dell’ Istituto di dedicare un pensiero speciale
a LAURA che sono sicura, dall’alto del cielo avra gradito.
Un’alunna del Liceo

Novedrate
Festa rock 2012

Il Comitato Giovani di
Novedrate in seguito
allo svolgimento della
Festa Rock 2012 ha
deciso di devolvere
I'intero ricavato della
manifestazione al Co-
mitato Maria Letizia
Verga per la cura e la
ricerca della leucemia
infantile.
Dopo aver ispeziona-
to I'operato della tante
persone impegnate
per garantire un futuro a tantissimi bambini siamo ancora piu
soddisfatti e contenti di aver preso questa decisione.
Speriamo I'anno prossimo di essere ancora piu di aiuto per
la causa.

Comitato giovani Novedrate




Cesano Maderno
Gratta e vinci

Costituire il comitato locale a sostegno
| del Comitato Maria Letizia Verga, avvia-
_ re la manifestazione annuale, comple-
& tare tutti gli adempimenti burocratici:
| quest’anno l'inizio dellattivita e stato
piu laborioso e impegnativo dei prece-
denti, ma con una conclusione di gran-
de soddisfazione e divertimento.
La sera del 1° Maggio 2012 al teatro Excelsior erano presenti
circa 300 simpatizzanti per ascoltare il professor Biondi e per
divertirsi insieme alle protagoniste del film “Calendar girls”,
simpatica pellicola dedicata al volontariato civile e ai concreti
problemi connessi.
Dal professor Biondi il ricordo della partecipazione alla mani-
festazione cesanese di oltre 20 anni fa, 'importanza dei tanti
gruppi che supportano le attivita della clinica pediatrica e il
ringraziamento per la gratuita che ispira il lavoro dei volontari;
quindi la proiezione del film, straripante di scenette e battute
comiche che hanno divertito a lungo, e con gusto, i presenti.
Vito Colombo

Vercurago
Teatro

Quest’anno, in occasione del Giu-
bileo per i 500 anni di San Gero-
lamo Emiliani, abbiamo messo
’ in scena un piccolo spettacolo
/ teatrale per raccontare la vita del
I santo dal titolo “Morire per Vive-
re”. In collaborazione con i padri
: Somaschi abbiamo cercato di ri-
evocare gli episodi salienti della vita di San Gerolamo dalla
sua conversione alla rocca di Quero all’arrivo a Somasca. La
recitazione dei nostri bambini, ragazzi e adulti e stata interval-
lata da canti dal vivo che hanno reso lo spettacolo dinamico
ed emozionante.
Sempre con I'obiettivo di sostenere al meglio il Comitato Ma-
ria Letizia Verga quest’anno abbiamo deciso di sperimentare
una nuova iniziativa in collaborazione con I’associazione Pao-
lo Belli di Bergamo e I'associazione “Il Pianeta dei Sogni”
di Ballabio abbiamo organizzato il “Porchetta Day” presso il
parco Grignetta di Ballabio (Lc). Sabato e stata montata una
struttura per permettere di cuocere 9 mt di porchetta, la sua
cottura che si & prolungata per tutta la notte sotto la continua
sorveglianza dei volontari della Paolo Belli e del nostro grup-
po. In seguito domenica abbiamo iniziato la vendita di por-
chette d’asporto e panini, accompagnati da polenta, patatine,
pasta e crostate. Nonostante il nostro scetticismo iniziale la
porchetta e andata a ruba!!! E’ stata un’esperienza nuova per
il nostro gruppo ma si é rivelata una giornata stupenda ed e
stata anche I'occasione per stare tutti insieme per una giorna-
taintera. Durante il pomeriggio abbiamo intrattenuto i bambi-
ni presenti alla giornata con il nostro spettacolo musicale “la
storia delle favole nella magia delle musiche di Walt Disney”
che riscuote successo in ogni piazza.
Ringraziamo di cuore tutti coloro che hanno partecipato
all’evento e hanno permesso la buona riuscita della manife-
stazione. Se volete essere sempre aggiornati sulle attivita e
iniziative de “Gli Amici di Chiara” vi consigliamo di consultare
il nostro sito internet www.gliamicidichiara.org oppure la no-
stra nuova pagina facebook al seguente link : https://www.
facebook.com/GliAmiciDiChiaraOnlus.

28

Caslino al Piano
Due persone con un cuore d’oro

Questa e la storia d’amore di due
ragazzi di nome Lina e Giannino.
| Lei, una ragazza un po’ morbida
con il sorriso sempre stampato
sulle labbra e un fazzoletto pron-
to nella tasca per asciugare quel-
la lacrima che & sempre pronta
a spuntare sul suo viso sia per il
dolore ma soprattutto per la gioia. Lui, un uomo alto, magro
e molto bello, con il talento di trasformare un semplice pezzo
di legno in una vera opera d’arte.

Nasce tra i due I'amore, e nonostante la differenza d’eta deci-
dono di sposarsi. Dal loro profondo amore nascono due dolci
figli, Livio e Rosanna che, seguendo I'esempio dei genitori
mettono al mondo i tre adorati nipotini: Federico, Emma e
Sofia.

Con il passare degli anni 'amore tra i due innamorati si raf-
forza sempre di piu fino a raggiungere i 50 anni di matrimo-
nio. Questo traguardo é stato celebrato nel mese di agosto
con una grande festa, ed ecco un’altra dimostrazione del loro
gran cuore: nessun regalo, ma solo donazioni che sono state
poi devolute al Comitato Maria Letizia Verga.

Un grazie speciale a questa coppia che non perde mai l'occa-
sione di partecipare alle iniziative del Comitato in vari modi,
e anche un mio profondo riconoscimento per 'amore che mi
hanno dimostrato crescendomi come una vera nipote. Grazie
Tata Lina e grazie Nonno Gianni!!!

Martina
Sirtori
Ricordando Simone
Una domenica di solidarieta

quella del 16 settembre per i
cittadini di Sirtori. Ricorreva in-
fatti quest’anno il sentito evento
! podistico “Ricordando Simone
. edizione 2012”, una marcia non
competitiva in ricordo di Simone
Crippa, giovane sirtorese scom-
parso diciotto anni fa a causa di una terribile leucemia.
La memoria del ragazzo € oggi piu che mai viva tra gli abitan-
ti del paese che aderiscono sempre numerosi all'importante
manifestazione. Sempre presenti in prima linea i genitori di
Simone, Felice e Mariangela Crippa, che continuano a dimo-
strare grande coraggio e generosita aderendo all’iniziativa,
operando direttamente per I'organizzazione della giornata,
raccogliendo i contributi ed impegnandosi in prima persona
a sostegno del “Comitato Maria Letizia Verga”.
Una vera marcia di solidarieta dunque che ha visto coinvolti
ben 200 partecipanti, tra i quali gli amministratori comunali,
il primo cittadino del paese Davide Maggioni, i collaboratori
della parrocchia, gli abitanti di Sirtori e i partecipanti prove-
nienti dalle zone limitrofe. Come ricordato dal Sindaco “Pur
nel momento di difficolta economica che stiamo vivendo nel
nostro Paese, I'adesione a questa iniziativa a sostegno della
ricerca e della lotta alla leucemia infantile € sempre molto
sentita e partecipata dalla cittadinanza. Ci piace pensare che
anche noi, nel nostro piccolo, stiamo facendo qualcosa di
concreto per aiutare i tanti bambini in difficolta, donando il ri-
cavato della camminata in ricordo di Simone alla ricerca sulla
leucemia infantile”.
Fam. Crippa




Bonate Sotto
Comac

La Comac dona diecimila euro a
favore dell’associazione «Paolo
Belli» e del «Comitato Maria Leti-
zia Verga» per sostenere la lotta
contro la leucemia e altre patolo-
gie. Sono il frutto della raccolta
4 fondi organizzata dalla societa
— “ Comac di Bonate Sotto in memo-
ria del piccolo Tommy: un bambino di due anni morto per leu-
cemia nel 2010. La consegna del contributo si & tenuta dome-
nica scorsa nella sede della societa a Bonate Sotto. Durante
I’evento si € concluso anche il «Memaorial sportivo itinerante»
della «Comac World Cup», vinto dall’Ufficio tecnico elettrico:
si tratta di un evento durato circa otto mesi durante i quali
tutti i collaboratori della societa bonatese, familiari, fornitori
e clienti, divisi in squadre e team di lavoro, si sono sfidati in
varie discipline sportive.

Daniele

Gaggiano
Memorial Piccola Clara

Cari associati, Maestri, amici e simpatizzanti, con profonda
commozione nel cuore, vi comunichiamo che la raccolta fon-
di relativa al 2° Trofeo MIZU TAMASHII DOJO anche quest’an-
no é stata davvero soddisfacente!
Il ricavato sara devoluto al Comitato Maria Letizia Verga.
Pertanto ringraziamo sentitamente tutti i partecipanti, le ASD
ed enti che hanno aderito all’iniziativa. Il Comitato Maria Leti-
zia Verga presente alla manifestazione nella persona del Dott.
Gianni Cazzaniga (responsabile del Centro ricerca Tettamanti
di Monza), tutto il pubblico intervenuto che ha dimostrando
calore e grande generosita. Inoltre un ringraziamento parti-
colare a Paolo, papa della piccola Clara, ed all’intera fami-
glia per I'onore della partecipazione a questo evento che ha
offerto a noi tutti la possibilita di sentirci piu vicini a loro e di
esprimere quel senso di solidarieta sociale che caratterizza il
Karate Tradizionale che pratichiamo con tanto cuore.

ASD MIzZU TAMASHII DOJO

Olgiate Olona
Festa di Laurea

Il 23 Settembre 2012 “ospiti” in
seno ad una festa di laurea nel-
la storica villa Restelli di Olgia-
~ te Olona, abbiamo partecipato
ad una gioia grande. La bella
notizia & che l'ospitante Maria
Chiara si € laureata in Medici-
na con tesi in Ematologia Pe-
diatrica, sviluppata proprio al San Gerardo di Monza, con
la supervisione del nostro stimatissimo e amatissimo dott.
Jankovic, nel ruolo di correlatore. Per I'occasione erano
presenti numerosissimi giovani, cari amici di Maria Chia-
ra.

Verano Brianza
35° anniversario del Parroco Don Giovanni

C’erano anche i bambini del Co-
mitato Maria Letizia Verga per
festeggiare il parroco, don Gio-
vanni Rigamonti, che domenica
22 luglio ha ricordato il 35esimo
anniversario di ordinazione sa-
z s\y‘; ‘M cerdotale. Lassociazione con la
sezione veranese che da anni re-
gistra il costante e preziosissimo impegno della sua respon-
sabile, Angelica Fumagalli, ha presenziato nel corso di tutta
la cerimonia. Il corteo € partito dall’oratorio maschile verso le
18, diretto in chiesa. Ad aprire la parata il corpo musicale dei
Santi Nazaro e Celso, a seguire una rappresentanza delle as-
sociazioni veranesi e I'urna, con le reliquie dei Santi. Intorno
al parroco, per I'importante anniversario di sacerdozio, si €
stretta I'intera comunita. A rappresentare I’associazione c’e-
rano sei bambini, Linda, Giorgia, Sofia, Francesca, Chiara e
Tommaso. | piccoli, che hanno sfilato in processione con don
Giovanni, al momento dell’offertorio hanno donato i cesti, se-
gno dell’attivita e della sensibilita con cui opera il Comitato
Maria Letizia Verga: e stata questa I'occasione per ricordare
ai veranesi I'importante presenza del sodalizio che si occupa
di incentivare la ricerca per sconfiggere la leucemia nei bam-
bini e sensibilizzare la comunita stessa rispetto ad un costan-
te impegno rivolto alla sofferenza dei piu piccoli.
Roberta Deho

Menaggio
Torneo di Tennis

Il torneo di tennis in memoria di Francesco Abruzzese,e nato
con la scomparsa di Francesco, spontaneamente otto anni
fa, dal Circolo di tennis e i ragazzi che frequentano il circolo
con Francesco. Il papa di Francesco ogni anno compra le
coppe e le medaglie, il maestro Mimmo Altomare invia una
donazione raccolta. E’ una bella iniziativa che si ripete in si-
lenzio da otto anni. Grazie.

Riccardina Scarcelli

Robecchetto con Induno
Per un soffio di vento

Presentazione del Libro “Per un
soffio di vento - la mia avven-
tura interiore”. Il vento a favore
del Comitato Verga ha “soffiato”
di nuovo per la raccolta di fondi.
Il 25 Maggio 2012 a Robecchetto
con Induno, nello spazioso e co-
loratissimo atrio della Scuola Pri-
maria, siamo stati accolti con grande apertura e disponibilita
dal sindaco Maria Grazia Misci e dagli Assessori Catia Barba-
glia e Giuseppe Stimolo. Il loro evidente e tangibile interesse
per la nostra iniziativa ci ha permesso di presentare il libro in
un’atmosfera ideale, di fronte ad un pubblico particolarmente
attento e sensibile ai contenuti e alla finalita che ci muove. Un
ringraziamento particolare e rivolto anche a Radio TRM, la
radio del Castanese, che nella settimana precedente ci ha of-
ferto lo spazio radiofonico nella trasmissione “la scatola delle
sorprese”, in cui abbiamo potuto diffondere il nostro interven-
to in Robecchetto.

Giancarla




Varese
Carissimo Pinocchio

Carissimo  Pinoc-
chio, ancora una
volta hai lasciato il
segno! Il técch da
legn piu famoso del
mondo ha colpito
ancora e stavolta in
| dialetto varesino.
Venerdi 18 mag-
gio presso il Teatro
Apollonio si & svolta
la bellissima iniziativa pro infanzia oncologica, fortemente vo-
luta dal Lions Club Solbiate Arno-Valle Arno con la collabora-
zione del Comune di Varese, dell’Ufficio Scolastico Territoria-
le e 'organizzazione generale di Ars Medica.

Di fronte a quasi 800 persone é stato presentato il libro “Pi-
nocchio gh’eva ‘na vélta un técch da legn”, illustrato con
maestria dai bambini delle classi 4e delle Primarie di Varese,
ai quali e stato chiesto non solo diillustrare il singolo capitolo
assegnato, ma anche di ambientarlo in scorci caratteristici
della citta di Varese.

Il volume e corredato dalla prefazione del nostro Sindaco
Avv. Attilio Fontana e dalla presentazione del’UST di Varese.
Molto ben riuscito e curato nello svolgimento, lo spettacolo
ha proposto la narrazione dialettale dei dialoghi piu simpatici
tratti dai vari capitoli del Pinocchio e presentati al pubblico su
un grande schermo che vedeva appaiata la scrittura dialettale
al testo in italiano. Durante lo scorrere delle slides, voci nar-
ranti davano vita alla scrittura dialettale.

Alternati ai dialoghi dialettali entravano in scena “lI Soppal-
canti”, compagnia teatrale varesina alla quale va il plauso per
la bella rappresentazione.

Applausi e successone, tifo da stadio fra i bambini, per que-
sta importante iniziativa benefica pro Fondazione Giacomo
Ascoli e Comitato Maria Letizia Verga, la cui instancabile atti-
vita permette una qualita di vita migliore a tanti bambini meno
fortunati.

Grazie a tutti voi, bambini, veri attori di un’iniziativa lodevole,
grazie a tutte le maestre, meravigliose e professionali come
sempre. Grazie per la vostra solidarieta!

E soprattutto grazie a te Pinocchio, che ci consenti di dire
ancora ..... gh’@ anmo un bel técch da legn.

Per chiunque lo desiderasse il volume e disponibile presso le
piu importanti librerie di Varese.

Alberto Colombo Garoni

Laveno Mombello S.Caterina del Sasso
Lions Club Laveno

Eccoci al tradizionale appuntamento che ci vede uniti per uno
scopo importante, la ricerca e la cura per le leucemie infantili.
Come Presidente del Lions Club Laveno Mombello S. Cate-
rina del Sasso e ancora di piu come persona mi piacerebbe
proporre a tutti i Club del Distretto 108ib1 un sentire comu-
ne per il Comitato Maria Letizia Verga un’opera meritoria che
tutti insieme dovremmo sostenere. Mi permetto di chiedere,
caro Giovanni, di invitare tutti i prossimi Presidenti a visitare
cio che ¢ stato fatto e ancora piu un incontro con i medici, i
ricercatori, il personale che operano con tanta umanita in tale
struttura. “l sogni possono diventare realta”. Un affettuoso
saluto a tutti.

Annamaria M.
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Varese
La Nonnina di Pinocchio

@ Carissimo Pinocchio!

§ A Varese per la veri-
ta un Pinocchio c’era
gia! “Dov’e?” Vi sta-
rete chiedendo! C’e,
eccome se c'e! Ed e
' fortunato perché ha

avuto per molti anni
una nonnina che gli ha voluto tanto bene.
Non ci credete? E allora andate alla Schiranna in riva al lago
di Varese, chiedete della nonnina, la nonnina delle giostre!!!
A fare da guardia al parco delle giostre c’e lui, Pinocchio,
stavolta non di legno ma di ferro con braccia e gambe lunghe
e secche ed un nasone che di bugie deve averne dette tante.
Seduto su un’aiuola con la sua maglietta rossa e i calzoncini
verdi!
Una testa bella tonda e lustra senza capelli ed anche senza
orecchie; ma c’e, eccome se c’e.
Cara nonnina, quanti ricordi! Quanto giocare su quelle ma-
giche giostre! E che bello un gettone vinto per una corsa in
piu”!
In riva al lago gh’eva ‘na vélta e gh’@ anmo un bel giupign e
adess al parla ul dialett quell varesin!
Caro Pinocchio, ora la nonnina ti veglia da lassu.

Lissago e Calcinate del Pesce
Pensiero dalle scuole materne

La scuola materna di Lissago e Calcinate del Pesce in occa-
sione della Camminata dei fiori di Lissago ha fatto dei segna-
libri e dei papaveri di carta da regalare ai bambini dell’Ospe-
dale San Gerardo di Monza.

Un grazie ai bambini e alle maestre

Barcellona
Pallone d’Oro

Il nostro Nico ha realizzato un sogno,

ha incontrato il calciatore Messi nel

viaggio a Barcellona donatoci dall’as-
' sociazione Make a Wish.

Meda
I Nuovi Istrioni

21 aprile i nuovi istrioni com-
pagnia teatrale della parroc-
chia S. Giacomo di Meda,
rinnovano per il settimo
anno il loro appuntamento
con il Comitato. La comme-
dia che hanno presentato e
stata “se devi dire una bugia
dilla grossa” di Ray Cooney
regia da Simona Colombo,
come sempre la partecipazione non € manca e I'incasso &
piu che soddisfacente. Grazie anche alla donazione extra di
alcune dipendenti di una ditta che produce alta moda ma-
schile di Monza Si sono divertiti tutti come matti e speriamo
di rivederci e divertirvi anche I'anno prossimo.

Con affetto, gli amici di Marco




Menaggio
La Forza delle Associazioni

Il C.ILF, Centro Italiano Femminile, &
4 una Associazione di donne che, nel

volontariato, opera a piu livelli: pas-
sando dal gruppo nazionale, al regio-

. mersi in gruppi sempre meno nume-
rosi, quale quello da me presieduto; il
Gruppo Comunale di Menaggio.

Un gruppo poco numeroso, certo, ma non meno appassio-
nato ed entusiasta nell'individuare e ricercare quei bisogni
e quelle situazioni in cui il Volontariato si radica e si manife-
sta, al meglio delle sue possibilita. E quando I'occhio della
solidarieta fa allargare lo sguardo su piu alti orizzonti, allora
puo capitare di incontrare Associazioni, quali il “Comitato M.
L. Verga”, che, se conosciute, promuovono condivisione e
collaborazione. Contagiate dal lavoro, dalla dedizione, dalla
passione che sta dietro al progetto di questa Associazione,
anche le donne del C.LF. si ritrovano, ancora una volta da
oltre vent’anni, la domenica 10 giugno, a riproporre la loro
semplice, ma appassionata iniziativa: “il C.I.F. per i bambini”:
sono infatti convinte che i grandi progetti di bene comune
non siano solo il frutto di fedelta coraggiosa e di operosi-
ta forte e disinteressata, ma possano essere piu facilmente
perseguiti con l'ausilio di una sinergia di forze. Ed eccole a
Menaggio, tra le loro allegre bancarelle, per dare voce a quel
grande e umanissimo progetto “guarigione vera-qualita della
vita” che il Comitato M. L. Verga propone e continuamente
sostiene e per la cui realizzazione anche un piccolo gruppo,
puo fare, a pieno titolo, la sua parte. C.I.F. Menaggio

Fagnano Olona
Le ragazze del volley

Domenica 21 ottobre al residence le Ra-
. gazze della squadra di Pallavolo di Fagna-
no Olona hanno incontrato il sig. Verga e
consegnato il loro contributo a sostegno
| del Comitato Maria Letizia Verga Onlus
' per lo studio e la cura della leucemia del
bambino. Lei aspettiamo di nuovo al residence per una parti-
ta di pallavolo con i bambini. Le ragazze del volley

Saronno
Associazioni in Piazza

Levocativo tema della manifestazione
era “La Saronno in viaggio” ai primi del
Novecento. La rievocazione si & aperta
= con sbuffo di vapore alla stazione, sim-
bolo per eccellenza di pendolari, pelle-
grini e viaggiatori. La manifestazione &
continuata con un suggestivo corteo di
figuranti di viaggiatori di cento anni fa.
Oltre ai loro bellissimi costumi d’epoca, per le vie del centro &
stata protagonista anche la solidarieta; e malgrado il freddo e
il maltempo di una giornata tipicamente novembrina benché
fosse maggio, non sono mancati gli stand delle organizza-
zioni. Per il Comitato Maria Letizia Verga erano presenti le
mamme e amiche di Saronno, che come sempre regalano il
loro tempo e mettono al servizio del Comitato la loro bravura
nell’'ideare creazioni sempre nuove e originali e diffondere il
messaggio di speranza per Guarire un Bambino in piu!

Rosita Oleari

Lissago

XXXIII Festa di Primavera

- Nei giorni 25 26 27 maggio
£\ = in splendide giornate di
' sole abbiamo festeggiato la
33esima festa di primavera
' e ancora una volta ci siamo
chiesti perché sempre con
maggiore impegno portia-
mo avanti questo progetto.
La risposta € balzata chia-
ra andando a riprendere un vecchio opuscolo del Comitato
ed anche le parole di Giovanni alla stampa locale “i primi a
sostenere la nostra associazione sono stati gli abitanti ed il
parroco di Lissago, paese della piccola Leti, un intero paese
solidale verso la famiglia Verga per la perdita della loro figlia e
per tutti i bambini malati di leucemia”. In tutti questi anni Lis-
sago con il suo modesto contributo ha messo nel mare delle
necessita economiche una goccia che assieme a tante altre
ha permesso e permette di proseguire nel lavoro di sviluppo
e ricerca del Comitato.

La nostra festa ha alternato momenti di svago come: una di-
vertente recita teatrale, una serata musicale con il gruppo Li-
bera Uscita, stand gastronomici sempre piu allettanti, merca-
tini di fiori, torte collane e pesca, dimostrazione dei cani po-
liziotti e momenti di riflessione, il 4° concorso estemporaneo
di disegno e pittura “il bambino e la vita sul tema del mondo
di domani come lo immagino” rivolto ai bambini delle scuo-
le primarie e medie ed aperto anche ai piccoli della scuola
dell'infanzia Dall’Aglio di Lissago e Maria Letizia Verga di Cal-
cinate del Pesce, la 33esima camminata attraverso boschi e
prati, la Santa Messa sempre molto partecipata.

Un grazie a tutti i volontari che hanno contribuito alla buona
riuscita della festa ed ai partecipanti perché ancora una volta
abbiamo aiutato a guarire un bambino in piu.

Arrivederci nel 2013.

Gianna Daverio Imperiale

Milano
La Corsa di Kevin

Quest’anno alla marcia podistica non competitiva “La Corsa
di Kevin” del 22 aprile hanno partecipato 258 persone: bam-
bini, giovani, famiglie e anziani. Tutti insieme e tutti uniti nel
ricordo del piccolo Kevin e in solidarieta con tutte le famiglie
e i bambini che continuano ad essere colpiti dalla leucemia.
La Polisportiva Garegnano ha voluto esserci vicino con un’at-
tivita sportiva proprio perché ¢ loro convinzione che lo sport
e educazione, salute, aggregazione e solidarieta.
La marcia é stata un gesto concreto per dimostrare che attra-
verso lo sport si possono creare momenti di grande parteci-
pazione in grado di unire mondo sportivo e societa civile che
insieme hanno dato il loro concreto aiuto allo studio e alla
cura della leucemia del bambino.

Polisportiva Garegnano asd




Brescia
In ricordo di Luana

Il 9 giugno a Brescia all’'oratorio di
Torriccella serata di beneficenza a
favore del Comitato promossa dal
marito di Luana Merico trapiantata
al’ospedale San Gerardo per una
malattia degenerativa genetica chia-
mata Mngie.La serata in ricordo di
Luana e stata ricca di emozioni, di
emozioni vere. La cosa che piu mi &
piaciuta e stato il far rivivere durante
la partita del cuore la squadretta di
calcio che avevo formato durante la
degenza di Luana (dice il marito) “I
vampiri della cascina” per fargli fare
un briciolo di riabilitazione. La sera-
" ta @ finita tra sorrisi e lacrime in un
turbinio di vere emozioni nel ricordo di Luana. Un ringrazia-
mento speciale a tutti coloro che si sono mossi da Monza per
arrivare a Brescia, i ragazzi del’ABIO, Antonio e Maria che
ho visto solo ai saluti finali e che avrei voluto tanto abbrac-
ciare prima, ringrazio Melissa infermiera preferita da Luana e
splendida valletta, e soprattutto ringrazio il dott. Rovelli per
tutto 'impegno e la serieta con cui affronta il suo duro lavoro
di ogni giorno con amore e dedizione, grazie Attilio.

Dario Baldelli

Pandino
Correre per la Vita

La manifestazione podistica ama-
toriale organizzata in memoria di
Silvia Ferla e giunta alla sua 26ma
edizione, con il consueto succes-
so. Venerdi 11 maggio moltissime
persone si sono date appunta-
mento all’Oratorio “San Luigi” di
Pandino per prendere parte alla
gara, con la possibilita di percorrere di corsa 3 oppure 6 km.
Una vera e propria corsa di solidarieta che ha visto la parte-
cipazione di oltre 3000 iscritti, che hanno voluto in questo
modo ricordare un’amicizia e sostenere la causa della ricerca
contro la leucemia infantile. Al termine della corsa le consue-
te premiazioni sono state 'occasione per ricordare a tutti la
valenza benefica della corsa e il grande impegno del Comita-
to nel sostenere la ricerca e offrire ai bambini leucemici e alla
famiglia una buona qualita di vita durante la terapia e le mi-
gliori cure. Un grande grazie a tutti gli organizzatori e a quanti
hanno contribuito a sostenere questa iniziativa di solidarieta,
che contiamo di realizzare ancora il prossimo anno con lo
stesso successo, superando le sempre maggiori difficolta
burocratiche che spesso inibiscono e scoraggiano coloro
che, con impegno e dedizione, sanno ancora scommettere
sul valore dell’aiuto e del sostegno a chi & in difficolta.

Don Matteo

Il fratello di Silvia Ferla ci scrive “io ed Elisa ci
siamo sposati il 3 settembre 2012 e abbiamo
scelto di dare il nostro contributo alla ricerca
contro la leucemia infantile augurandoci che
con questo ed altri piccoli gesti si possano
S raggiungere grandi traguardi per un futuro
migliore.” Grazie per aver pensato in questo giorno felice ai
bambini del Comitato Maria Letizia Verga .
Tanti auguri da parte di tutti a noi!
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Mariano Comense
Festa di Primavera

Finalmente, nel mese di maggio, il
mondo si riempie di colori, fiori e far-
falle.

Quest’anno i giochi cromatici della
. primavera hanno fatto nascere l'idea
di festeggiarla in maniera diversa.

Il 26 maggio, a Mariano Comense, &
stata infatti organizzata la prima Festa
di Primavera, con I'obiettivo di racco-
gliere fondi per il Comitato.

Per far vivere I’emozione dei colori
di stagione, ci siamo fatti aiutare dai
bambini del nostro ospedale che du-
rante le ore in Day Hospital o in reparto, hanno colorato crea-
tivamente meravigliose farfalle di carta.

Il luogo della festa, il Palafeste di Mariano Comense offerto
a titolo gratuito dal Comune per I'occasione, é stato cosi tra-
sformato in quel giardino fiorito, da sempre immagine della
guarigione dei nostri bambini.

All'ingresso, una grande scatola trasparente & stata riempita
con migliaia di monetine rosse che ogni invitato aveva rac-
colto in scatolette/salvadanaio consegnate come invito alla
festa.

Il salone, con i tavoli vestiti a festa, era adornato di cornici in
cui erano racchiusi i disegni dei bambini. L atmosfera ¢ stata
calda e avvolgente come in un convivio tra amici.

I nostri medici hanno raccontato agli invitati emozionati sogni
e progetti da realizzare anche grazie al loro aiuto.

| partecipanti sono stati davvero numerosi e, coinvolti dall’at-
mosfera di festa, hanno partecipato con entusiasmo alla lot-
teria e alla vendita all’asta di premi offerti e bellissimi centro-
tavola fioriti.

Laria di primavera ha colorato di sogni e speranze una festa
che promette di diventare un appuntamento annuale.
Cristina Molteni

Bomboniere Solidali

Cogliamo I'occasione per ringra-
ziare tutti quelli che in occasione
di eventi speciali quali:

battesimi — comunioni — cresime
— matrimoni - lauree hanno so-
stenuto il Comitato Maria Letizia
Verga con donazioni, ricevendo
in cambio un messaggio stampa-
to su biglietti, pergamene e origami.

Esino Lario
I Colori dell’ingegno

T Anche quest’anno si sono svolti

| i mercatini di artigianato locale
ai quali ha partecipato il “gruppo
degli amici di Esino Lario” che ha
devoluto l'intera somma ricavata
(¥ dalla vendita di delizie per il pala-
to al Comitato Maria Letizia Verga
~ - Onlus. Un ringraziamento a tutti
coloro che ci hanno dato una mano e a chi ha dato il suo
contributo e ci ha sostenuto per la buona riuscita della ma-
nifestazione.

E.Giambelli




Arcore
Camminiamo Insieme

1127 maggio si & svolta 19°
edizione della camminata
dedicata quest’anno alla
memoria del compianto
amico Roberto Beretta.
In una bellissima giorna-
ta, oltre un migliaio di par-
tecipanti si sono presen-
_ tati alla partenza in Villa
Borromeo per attraversa-
re poi i suggestivi sentieri tra il verde, i boschi e le cascine in-
torno ad Arcore, guidati dai volontari della Protezione Civile,
dall’Associazione Carabinieri e della Pronta Assistenza.
Durante I'intera giornata molto visitati sono stati i numerosi
stands allestiti dalle Associazioni organizzatrici e, piacevo-
lissime novita per i bambini si sono rivelate: le performance
della Compagnia Teatrale “Il Labirinto”, il Minigolf , il calcio-
balilla umano... oltre agli ormai tradizionali gonfiabili e la paz-
za pesca.
Da non dimenticare il Super Pranzo Alpino che come sempre
richiama piu di un centinaio di entusiasti conviviali.
Riproposta e molto partecipata € stata la “Bimbinbici” orga-
nizzata da Arcoreciclabile svoltasi nel pomeriggio di sabato
26 con la presenza dei piccoli ciclisti del G.S. Pedale Arcore-
se. Al ritorno in Villa Borromeo i bimbi hanno potuto godere
dei giochi sul prato ricevendo gadget ed un’abbondante me-
renda offerta dalle volontarie della Coop Arcore.
La partenza della Camminata & stata aperta dal Dr.Momcilo
Jankovic.
Il ricavato di questo evento é stato devoluto al Comitato Maria
Letizia Verga. Angelo Vailati

Monte Cremasco

Amici di Diego

L Il nostro 24° appunta-
mento per la raccolta
| fondi a favore della ri-
| cercae curadellaleuce-
mia infantile si & aperto
con una serata di mu-
sica latino-americana e
gustosissime specialita
gastronomiche per la
felicita degli ospiti che hanno replicato le sere successive.
Il bel tempo ha favorito il buon andamento della festa permet-
tendo alla gente di trascorrere delle piacevoli serate in mezzo
al verde.
Il nostro impegno anche quest’anno, oltre alla fatica di or-
ganizzare e allestire I'evento, continua nel cercare di coin-
volgere un sempre maggior numero di persone, siano esse
volontari, simpatizzanti od ospiti.
Lemozione di lavorare per una causa in cui si crede, ci da la
forza di andare avanti nonostante le complicazioni burocrati-
che ed oggettive che ci troviamo di fronte ogni anno.
Molto importante & stato I'intervento del sig. Verga durante
la Santa Messa celebrata da Don Giancarlo: sempre incisivo
dal punto di vista dell'informazione inerente i risultati ottenuti,
e gratificante verso il Comitato Amici di Diego per I'impegno
profuso in questi 24 anni.
L augurio e di trovarci sempre piu numerosi per il 2013.
Grazie a tutti i volontari e sostenitori.

Comitato Amici di Diego Onlus

Maslianico (Como)
Incontro con i giovani

LAssociazione “Amici di
Anna” ha organizzato due
incontri con il Dott Momci-
lo Jankovic. Nel primo
. appuntamento, ha incon-
| trato i ragazzi del Colle-
gio Gallio di Como. Qui, il
medico ha spiegato agli
studenti cos’e la leuce-
mia, come si cura e quali
sono i risultati raggiunti finora. Ha raccomandato, inoltre, uno
stile di vita sano, senza 'uso di sigarette, alcool e droghe. Ha
invitato i giovani ad essere generosi, aiutando chi € meno for-
tunato: si puo esserlo donando il sangue, iscrivendosi all’as-
sociazione dei donatori P

di midollo osseo e, non R
meno importante, do-
nando parte del proprio
tempo libero per far com-
pagnia a chi soffre - nel
gioco, nello sport, nello
studio, nella creativita.

delle iniziative e degli

stimoli per migliorare la cura e la ricerca di questa malattia
giungono dall’attivita del Comitato Maria Letizia Verga.

Il secondo appuntamento e stato alla Scuola Primaria Gianni
Rodari, dove ha sede I’Associazione. Qui, il dottor Jankovic
ha incontrato i bambini di varie classi e in maniera simpatica,
ha raccontato che ci sono bambini meno fortunati di altri ai
quali il sangue puo fare brutti scherzetti e cosa si puo fare per
curarli. Gli alunni hanno dimostrato attenzione e risposto con
numerose, argute domande. Poi, con un grande applauso
hanno ringraziato questo simpatico e speciale medico che
ha dedicato la sua vita alla salute dei bambini, sempre con
slancio, simpatia e generosita. Associazione Amici di Anna

Luino
Camin Hotel Colmegna

11 18 Maggio abbiamo or-
ganizzato presso la no-
stra struttura Camin Ho-
tel Colmegna, la secon-
da edizione della serata
di beneficenza a favore
del Comitato Maria Leti-
zia Verga.

La serata ¢ stata allietata
dal concerto di musica classica “Immagine di favole ed altre
opere” di Robert Schumann interpretata da due grandi artisti:
Peter Baur al pianoforte e Isabel Charisius alla viola. Isabel
Charisius € considerata fra i violinisti ed i musicisti da camera
piu importanti della sua generazione.

Siamo rimasti piacevolmente colpiti dai gesti di solidarieta e
di umanita di tutti gli ospiti che hanno partecipato alla serata,
cosi come abbiamo apprezzato in modo particolare la dispo-
nibilita di alcuni nostri fornitori quali la Pasticceria Cerinotti di
Maccagno, Marr Spa e Di.Be Srl.

Speriamo di cuore che il nostro piccolo contributo possa es-
sere di aiuto al Comitato per continuare il loro prezioso lavoro
per la cura e lo studio della leucemia del bambino.

Lara A. Luz




Comitato

Maria Letizia Verga
Onlus

Per lo studio e la cura della leucemia del bambino

A TUTTI | SOCI
Convocazione Assemblea

Ordinaria
| signori soci sono convocati in Assemblea Ordinaria,

in prima convocazione per il giorno 14 Aprile alle ore 24,00 al residence Maria Letizia
Verga via Pergolesi 50 in Monza, e ove non si raggiungessero i quorum costitutivi di cui

all art. 10 dello Statuto, iN S€conda convocazione: il giorno 15
Aprile 2013 alle ore 21,00 via Pergolesi 33 Monza
presso I’ Aula Conferenza “Villa Serena”, Ospedale
San Gerardo, per discutere e deliberare sul seguente
ordine del giorno:
1. approvazione rendiconto esercizio 2012
2. approvazione preventivo economico 2013
3. rinnovo consiglio direttivo
4. varie ed eventuali
Il Presidente
Giovanni Verga




