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ASSOCIAZIONE DIABETE MELLITO E CELIACHIA SARDEGNA

        ASSOCIAZIONE A PERSONALITA’ GIURIDICA
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ASSOCIAZIONE DIABETE MELLITO E CELIACHIA SARDEGNA 

RELAZIONE DELLE ATTIVITA’ SVOLTE
DALL’ADMS ONLUS NEL 2009
 
 

Progetto “Vita In Salute” 
 
La vita e la salute sono di nostra esclusiva e personale proprietà, così personale che non possiamo delegare a nessuno la loro gestione senza correre il rischio di gravi conseguenze. 
Infatti, quasi sempre le diagnosi delle persone con patologia di diabete in Sardegna, sono state effettuate in seguito a complicanze presentate dal soggetto. 
Tali complicanze portano in pronto soccorso per coma chetoacidosico o dai diversi specialisti che, oltre al danno dell’organo, presumono un diabete in corso da anni,   seppure non riconosciuto, come probabile responsabile di queste gravi malattie: l’oculista per retinopatia, il nefrologo per gravi danni renali, il neurologo, il cardiologo o da altri.
 
L’ADMS ONLUS è da sempre impegnata nella prevenzione, nell’assistenza sociale e sanitaria delle persone con diagnosi di diabete e/o celiachia. Sappiamo che il diabete e/o le sue complicanze si possono prevenire ed è questa la partita che intendiamo giocare, perché attualmente stiamo rincorrendo l’emergenza ed è molto costoso curare le complicanze fisiche, non solo in termini finanziari, ma soprattutto sociali, familiari e di qualità di vita. 
Ci siamo accorti che moltissime persone che hanno amici o familiari diabetici controllano autonomamente la propria glicemia, ma spesso quella misurazione non è utile perché il valore rilevato viene interpretato in modo inesatto, la misurazione viene effettuata in modo scorretto, ad es. non tenendo conto dell’ora dell’ultimo pasto, o pulendo male la pelle prima dell’uso del pungidito. 
In ogni modo queste misurazioni riescono a dare informazioni utili al medico per fare analisi più approfondite e scoprire per tempo quelle forme subdole chiamate di prediabete o di diabete iniziale. 
Anche picchi isolati e ripetuti di glicemia sono dannosi per la nostra salute e si manifestano in tutta la gravità con danni riferibili a complicanze del diabete. 
Noi intendiamo mettere le persone nella condizione di non dover diventare nostri soci e, contemporaneamente vogliamo aiutare i nostri soci a trovare nella società persone capaci di prevenire, di assistere e di curare. 
 
L’assistenza integrata rimane il nostro obiettivo primario, ma purtroppo il coinvolgimento della medicina di base è ancora molto lontano dall’essere attuato, in quanto solo pochi medici di base se ne fanno carico. 
In questo quadro non si può dimenticare la nutrizione e l’attività motoria. Da molti anni si sa che circa il 60% dei casi di diabete di tipo 2 si può prevenire semplicemente con un minimo di attività motoria giornaliera e un corretto stile alimentare e anche nel diabete di tipo 1 l’alimentazione e l’attività motoria sono alla base del benessere futuro. 
Vogliamo spiegare bene cosa significa muoversi e come lo si può fare senza spendere molti soldi ogni mese. 
Vogliamo spiegare come si può mangiare bene e come possiamo farlo salvaguardando il gusto e le abitudini familiari e lavorative. 
Vogliamo spiegare bene come si legano pasti e glicemie e cosa succede se si misura la glicemia in modo involontariamente scorretto.  
Vogliamo entrare in ogni famiglia per spiegare come un diabetico, parente, amico o collega di lavoro, possa vivere la propria vita come tutte le altre persone, valorizzando le proprie potenzialità.
 
Prima fase del Progetto: ”Informazione”.
Abbiamo organizzato un sistema capillare di informazione utilizzando Manifesti, TV, Radio, Giornali, pieghevoli esplicativi.
Un'altra modalità utilizzata per informare è stata la programmazione di incontri con le famiglie, nei comuni, nei servizi sociali, nei posti di lavoro, nelle comunità e nelle scuole.

Seconda fase del Progetto: “Gli incontri”.
In occasione degli incontri, durante i quali sono stati presentati i benefici e l’uso dei presidi per il controllo della glicemia, oltre a discutere su educazione alimentare, attività motoria e corretti stili di vita, l’ADMS ONLUS ha fornito gratuitamente, a persone senza diagnosi di diabete, lo strumento per la rilevazione del tasso di glucosio nel sangue capillare e il materiale necessario per un breve periodo di autocontrollo.
Sono stati distribuiti pieghevoli che sintetizzano ciò che è stato spiegato.

Tali incontri proseguiranno anche nel corso del 2010.
Costi.
Prevediamo un impegno di spesa per il biennio 2009 – 2010 di:
TV  da settembre a dicembre,                         
€ 17.000,00;
Specialista in Scienza dell’Alimentazione     
€   4.000,00
Esperto ISEF in attività motoria                     
€   4.000,00
Sale per incontri    e riunioni                          
€   1.000,00 
Rimborsi spese  varie                                      
€   1.000,00
Responsabile del progetto ADMS ONLUS    
€   0.000,00
Totale                                                               
€ 27.000,00
 
Come ADMS ONLUS, siamo convinti che il sistema capillare di informazione e di formazione, di cui ci siamo fatti carico con specialisti di nostra fiducia,   sensibilizzando le famiglie, i singoli e le varie comunità, ad un controllo del valore della propria glicemia nel loro ambiente, costituisca una importante forma di prevenzione. Infatti, l’esperienza di anni ci afferma che semplicemente mantenendo sotto controllo i valori dello zucchero nel sangue, il giro vita, il peso e la pressione arteriosa e provvedendo ad informare il proprio medico sui risultati, si possono fare diagnosi precoci ed evitare lo sviluppo di gravi complicanze.

Contiamo di avere come risultato un forte risparmio economico attraverso la drastica riduzione delle complicanze dovute ai picchi glicemici e di essere di aiuto a moltissimi per riuscire ad avere una vita in salute e con una dimensione umana, sociale, di studio e di lavoro migliore. 
Le altre attività dell’Associazione nel corso del 2009 sono state, oltre alla continuazione di quelle ormai considerate istituzionali, anche alcune estremamente innovative.
 
Aggregazione
Il Surf Camp è un campeggio ideato a misura di bambino e ragazzo con ogni spazio progettato per favorire l’integrazione tra ospiti che provengono da tutta Italia in quanto l’integrazione e l’interazione tra ragazzi di diverse culture e provenienze sociali, oltre che geografiche, e tra portatori di handicap e normodotati è l’obiettivo principale che lo staff si pone. 
Al Surf Camp soggiornano minori dai 6 ai 17 anni e portatori di handicap con diverse patologie.
L’organizzazione, lo staff e i servizi sono rimasti quelli del 2008, pertanto non mi dilungo nel descriverli, chi avesse interesse può consultare la relazione del 2008.
Per quanto riguarda i ragazzi celiaci, il nostro impegno è stato di assicurarci che venissero seguite scrupolosamente le norme per la dieta priva di glutine (peraltro già conosciute dal personale addetto alla mensa per esperienze precedenti).
Tutti i giorni, dall’assistente Giuseppe venivano trasmessi i dati delle glicemie per via telematica al reparto di pediatria di Alghero, che con la supervisione e l’assistenza della dott. ssa Lidia De Luna, che dopo averli letti, valutati, in caso di necessità inviava per via telefonica, i suggerimenti terapeutici o le modifiche comportamentali.
Nei ragazzi diabetici in età compresa tra 6 e 17 anni non si sono manifestati episodi di ipoglicemie severe od altre condizioni che richiedessero la presenza di un medico.
E' invece emersa la necessità diffusa di offrire un approfondimento formativo-educazionale su materie quali l'autocontrollo glicemico e l'autogestione alimentare.

Costo € 17.000,00
 
LA GESTIONE DEL MICROINFUSORE.
300 persone sono state coinvolte nel corso di formazione che si è svolto da gennaio a dicembre  
L’obiettivo del corso era quello di educare ad una gestione ottimale e consapevole del proprio diabete, utilizzando come mezzo terapeutico il microinfusore di insulina, aiutando a comprenderne il significato e il funzionamento.
Si è data informazione su come adattare l’erogazione continua dell’insulina a velocità diverse in base alle esigenze di ciascuno e come erogare i boli dell’insulina in base ai pasti (sia nella quotidianità sia in occasioni particolari) e/o alla correzione di eventuali iperglicemie.
Sono state date anche informazioni generali sull’attività fisica e la corretta alimentazione (come per es. il rapporto insulina carboidrati ecc.), e suggerimenti per la risoluzione di eventuali problemi che si presentano nella gestione della malattia diabetica.
Costo € 8.000,00
 
Convegno – Dibattito
Nelle due giornate dal 4 al 6 settembre 2009, presso il Surf Camp di Porto Ferro si è tenuto un incontro di formazione e informazione per le persone e le famiglie con bambini e ragazzi affetti da diabete e da celiachia.
Dopo l’esperienza del soggiorno estivo dedicato ai ragazzi, dai 6 ai 17 anni, in collaborazione con la Cooperativa  Sociale Piccoli Passi e la Pediatria di Alghero, abbiamo organizzato un  incontro formativo e informativo, nello stesso posto e nella stessa struttura, tende e bungalow per due giorni con le persone e le famiglie.
I bambini e i ragazzi sono stati intrattenuti dalle assistenti della Cooperativa Sociale Piccoli Passi.
Negli incontri si è parlato di come affrontare la gestione della malattia nei primi anni di vita e nella prima diagnosi e gli specialisti hanno dato risposte, in maniera compiuta e pratica alle domande emerse.
Costo € 3.000,00
 
L’ADMS ONLUS il 27 novembre 2009 ha organizzato a Cagliari un  incontro sul  RUOLO DELL’ALIMENTAZIONE E DELL’ATTIVITA’ MOTORIA NELLA PREVENZIONE E TRATTAMENTO DELL’OBESITA’ E DEL DIABETE
Negli ultimi 20 anni si è sviluppato un notevole interesse verso l’attività fisica e lo sport come mezzo di prevenzione e di cura non soltanto del diabete, ma di molte malattie metaboliche e anche delle loro complicazioni. L’A.D.M.S. Onlus ha sempre promosso iniziative su questi temi, pertanto oggi, a differenza del passato, l’attività  fisica e lo sport sono non soltanto consentiti, ma anche consigliati dalla maggioranza dei medici tanto da entrare nel piano di cura con pari importanza rispetto all’alimentazione controllata e alle cure. 
Si calcola che il numero di diabetici raddoppierà nel mondo entro il 2025, questo impone non soltanto ai singoli cittadini, ma anche alle istituzioni mediche e sanitarie governative, di recuperare  stili di vita salutari. 
Questa tavola rotonda promossa dall’A.D.M.S. Onlus, riunisce varie figure che vanno dall’Assessore alla Sanità Antonello Liori, al Presidente Regionale della Società Italiana Obesità,  Guido Almerighi, al Presidente dell’Unione Nazionale Chinesiologi Giorgio Berloffa, due validissime studiose di Scienza dell’Alimentazione Domenica Obinu, Jole Nieddu, il Servizio di Diabetologia del San Giovanni di Dio di Cagliari è rappresentato dalla Dott.ssa Francesca Spanu, per finire con la Psicologa Tiziana Staffa.  
Per ultimo vorrei parlare del nostro collaboratore prof. Francesco Marcello, autore del libro che è stato presentato durante l’incontro, che vede la nostra Associazione impegnata in prima linea. Il Prof. Francesco  Marcello da sempre educa allo sport tutti i giovani cercando di diffondere quali benefici possono essere tratti da una sana attività motoria. Moderatore dell’incontro è stato lo scrittore sportivo Aldo Aledda.
Costi € 2.500,00
 
Assistenza infermieristica
Un’infermiera professionale ha svolto attività di assistenza infermieristica domiciliare, informato e sensibilizzato i cittadini sulle problematiche della patologia. Ha effettuato prelievi venosi, trasportandoli e consegnandoli al laboratorio di analisi. Poi tali referti sono stati ritirati e consegnati al diabetologo. Il servizio è stato svolto presso gli ambulatorio dei comuni convenzionati, due volte al mese, in collaborazione con la Se.a. coop.
Costo € 4.000,00  
 
Famiglie con le “Mani In Pasta”.
Grande successo per la seconda edizione del corso di cucina senza glutine “Mani in Pasta”, organizzato dall’Associazione Diabete Mellito e Celiachia Sardegna. 
Nelle due sessioni del corso, hanno partecipato oltre 150 persone in rappresentanza delle rispettive famiglie, provenienti da numerosi centri delle province del Nord Sardegna, che hanno appreso come fare ravioli, gnocchetti, pasta per seadas e portare a termine una crostata completa di farcitura, utilizzando farine senza glutine. 
Molte donne e qualche espertissimo signore, sia adulti che motivati ragazzi e ragazze hanno con tanto impegno messo alla prova le loro abilità nella realizzazione delle pietanze, con il supporto e la professionalità del pizzaiolo Giuseppe e del pasticcere Gianni.
Durante le due serate tutti i partecipanti hanno condiviso dubbi, interrogativi e perplessità sulle modalità di lavoro per la preparazione di leccornie senza glutine e hanno ricevuto risposte adeguate e utili per realizzare in casa i prodotti senza glutine, dagli esperti. 
Donatella Salvietti - coordinatrice dell’Adms Onlus - ha sottolineato, alla fine degli incontri, che, attraverso questo corso di formazione, si è riscoperta la manualità nella realizzazione di prodotti tipici delle tradizioni culturali della Sardegna, sapori che all’inizio di una diagnosi di celiachia sembravano definitivamente perduti. 
Alla fine dell’incontro, i partecipanti al corso hanno manifestato l’intenzione di voler proseguire e partecipare alle altre iniziative di formazione sul tema delle problematiche alimentari per la celiachia programmate per il 2010 dalla Adms Onlus nell’ambito del progetto di “Vita in salute”. 
Costi € 950,00
 
Cultura
Manifestazione culturale patrocinata dall’ADMS ONLUS della compagnia teatrale I GUITI diretta da ADOLFO MICHELETTI “L’Uomo  Dal Fiore In Bocca” “La Patente” “Bella Vita”  di Luigi Pirandello Regia di Adolfo Micheletti che si è svolto martedì 20 gennaio 2009 alle ore 21 presso il Teatro Verdi di Sassari, con l’organizzazione di Lorenzo Vitali.
 
Ambiente:
In tutte le occasioni abbiamo criticato l’assurda iniziativa di prescrivere penne usa e getta, che producono tre volte i rifiuti di una semplice cartuccia della stessa insulina. 
Continuiamo ad invitare i medici a ripensarci e ad evitarci di diventare produttori, inutilmente, di ulteriori rifiuti, in quanto, a parità di farmaco e di cura, spendiamo tre volte di più per lo smaltimento dei rifiuti che si producono con le penne usa e getta.  
 
Diabete e Lavoro 
È stato l’impegno più duro e faticoso. Abbiamo sostenuto gli incontri e le discussioni con le Aziende, la Procura, il Difensore Civico, lo Spresal, l’Ufficio Provinciale del Lavoro e i Dirigenti Regionali e Nazionali delle aziende interessate alle denuncie dei dipendenti con diagnosi di diabete e di celiachia.
Devo confessare che ho incontrato persone splendide, capaci e soprattutto ragionevoli, che dopo le prime difficoltà si sono tutte adoperate per risolvere al meglio e con la soddisfazione degli interessati le difficoltà sul lavoro e il contendere conseguente. 
Un grande grazie a tutti, soprattutto ai legali che ci hanno sostenuto senza nessun costo.
Etilometro
È uno strumento che lo stato usa, tramite le Forze dell’Ordine, per misurare il tasso alcolico. La misurazione viene effettuata in modo indifferenziato per tutti i guidatori, senza tenere conto del fatto, ormai noto, che l’uso di insulina ne altera il funzionamento e i valori.
A differenza dei responsabili delle aziende, le Forze dell’ordine, che rappresentano lo Stato non si sono sentite in dovere di dare nessuna risposta ufficiale.
L’ONU ha riconosciuto il diabete come  “Malattia Sociale, ma, le nostre “Forze” lo ignorano e si autorizzano a crearci disagi.
Naturalmente e per nostra fortuna, i giudici, vista la palese ingiustizia ci hanno restituito la patente e ordinato il dissequestro del mezzo…… ora bisogna attendere il processo penale.
 
Riepilogando i costi complessivi per la suddetta attività svolta sono, lasciando il dettaglio alla presentazione del bilancio.
Costo economico:
spese                   € 62.450,00
 
entrate       € 29.979,00          cinque per mille
entrate       € 28.836,00          quote, donazioni, contributi, sovvenzioni ed interessi
totale         € 58.815,00 
 
Una prospettiva per il futuro

Come conclusione di questa relazione, mi preme sottolineare che, tutte le attività svolte dall’Associazione, per ruolo istituzionale rivolte a persone con diabete e/o celiachia, nell’ultimo anno sono state allargate anche alle persone “sane”. 
Questo perché è sempre maggiore la consapevolezza che solo attraverso la diffusione di una cultura di responsabilizzazione, prevenzione, rispetto di corretti stili di vita si possano costituire le basi per avere atteggiamenti, comportamenti e servizi “giusti”, adeguati e di qualità per tutti e quindi anche per chi fa i conti quotidianamente con diabete e celiachia.

Solo la ricerca di una equità sociale, concetto sempre più dimenticato, può consentire il rispetto dei diritti di tutte le persone, ognuna portatrice della sua “diversità”, una diversità che costituisce la vera ricchezza.

Il Presidente
Michele Calvisi 
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