
	  
Il	  ruolo	  dell’Associazione	  FATE	  	  

a	  supporto	  di	  famiglie	  e	  pazien9	  piccoli	  e	  grandi	  
	  

Cris%na	  Duran%	  , 	  Presidente	  FATE	  	  
17	  Gennaio	  2015	  –	  OPBG	  Roma	  

	  
	  

Primo	  incontro	  Famiglie-‐Medici	  	  
“ATRESIA	  ESOFAGEA:	  

E	  DOPO	  LA	  CHIRURGIA?	  COME	  AFFRONTARE	  PICCOLI	  E	  GRANDI	  PROBLEMI”	  	  
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Perchè è nata F.ATE.? 

1.  Informare 
2.  Orientare 
3.  Sostenere 
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Da dove siamo partiti? Un mare di parole… 



Come Informare?  
•  Creando	  un	  sito	  web	  in	  italiano	  e	  una	  brochure	  
con	  info	  semplici	  e	  accurate	  

•  Aprendo	  un	  Forum	  per	  	  famiglie	  e	  pazienL	  
•  Animando	  una	  pagina	  facebook	  
•  Realizzando	  animazione	  in	  3D	  per	  spiegare	  
visivamente	  l’AE	  e	  gli	  intervenL	  

•  Diffondendo	  una	  brochure	  Partecipando	  alla	  
prima	  ricerca	  europea	  sulle	  condizioni	  di	  vita	  dei	  
pazienL	  e	  delle	  famiglie	  
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Come	  Orientare?	  

•  Documentandosi	  sulle	  best	  pracLces	  
•  Confrontandosi	  con	  partner	  europei	  e	  
internazionali	  

•  Partecipando	  agli	  incontri	  internazionali	  di	  
INOEA	  e	  altre	  associazione	  di	  chirurgia	  
pediatrica	  

•  MeVendo	  in	  collegamento	  famiglie,	  medici,	  
terapisL,	  per	  appofondimenL	  e	  	  per	  second	  
opinion	  
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Come	  Sostenere?	  

•  Creando	  una	  rete	  tra	  famiglie,	  pazienL	  piccoli	  e	  
grandi	  per	  non	  sen%rsi	  soli	  

•  Condividendo	  esperienze,	  emozioni,	  paure,	  storie	  
tra	  genitori,	  e	  tra	  pazienL	  piccoli	  e	  grandi	  

•  Facendo	  conoscere	  la	  patologia	  e	  le	  condizioni	  di	  
vita	  di	  pazienL/famiglie	  al	  mondo	  esterno:	  
scuola,	  servizi	  sociali,	  istuzioni	  

•  Collaborando	  con	  altre	  associazioni	  e	  istutuzioni	  
per	  raccogliere	  daL,	  diffondere	  buone	  praLche,	  e	  
fare	  pressioni	  per	  migliorarare	  cure	  e	  assistenza	  
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Perchè questo incontro con l’OPBG? 

•  Siamo	  naL	  qui…da	  una	  telefonata	  inaspeVata!	  
•  Siamo	  cresciuL	  insieme	  al	  team	  dell’OPGB	  con	  gli	  
incontri	  internazionali	  e	  abbiamo	  imparato	  insieme	  
l’importanze	  dell’approccio	  integrato	  tra	  discipline	  e	  
coordinato	  con	  le	  associazioni	  di	  supporto;	  

•  Questo	  incontro	  è	  fruVo	  della	  riflessione	  iniziata	  con	  
INOEA	  a	  Montreal	  e	  RoVerdam	  per	  diffondere	  buone	  
praLche	  con	  un	  approccio	  integrato	  che	  garanLsca	  non	  
solo	  traVamenL	  chirurgici	  efficaci,	  ma	  una	  qualità	  della	  
vita	  sempre	  più	  elevata.	  
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Il nostro motto…. 

“Surgey	  is	  life	  saving,	  a?er	  care	  is	  life	  
enhancing”	  

	  
“La	  chirugia	  salva	  la	  vita,	  un	  buona	  assistenza	  

post-‐operatoria	  la	  rende	  migliore!”	  
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Agenda	  Assemblea	  F.AT.E.	  

•  Resoconto	  aevità	  2012-‐2014;	  
•  Presentazione	  dei	  risultaL	  della	  ricerca	  
europea	  realizzata	  nel	  2014	  da	  EAT	  

•  Programmazione	  delle	  aevità	  2015	  e	  incontro	  
internazionale	  a	  Sidney	  2016;	  

•  Approvazione	  rendiconL	  e	  programmazione;	  
•  Varie	  ed	  eventuali.	  
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Ricerca:	  PROM-‐PaLent	  Reported	  Outcome	  Measures	  	  
(Monitoraggio	  dei	  RisultaL	  Clinici	  sulla	  base	  della	  valutazione	  dei	  

pazienL)	  	  

	  Prima	  ricerca	  a	  livello	  mondiale	  
•  Coordinata	  dalla	  	  EAT	  -‐	  Federazione	  Europea	  
dell’Atresia	  Esofagea	  e	  Fistola	  Tracheoesofagea	  	  in	  
collaborazione	  	  con	  KEKS	  –	  Germania/Austria/
Svizzera,	  AFAO	  –	  Francia,	  TOFS-‐	  United	  Kingdom,	  
FATE	  –	  Italia	  ,	  VOKS-‐	  Olanda,	  AQAO	  	  –	  	  Canada	  
OARA	  –	  Australia	  

	  
su:	  
•  “Condizioni	  di	  vita	  dei	  pazien%	  na%	  con	  Atresia	  
dell’Esofago,	  un	  quadro	  più	  chiaro	  a	  livello	  europeo”	  
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Risposte	  
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PartecipanL	  

•  24	  nazionalità;	  
•  Il	  12%	  dei	  rispondenL	  erano	  pazienL;	  l’88%	  	  
prestatori	  primari	  di	  cure;	  

•  l’87%	  ha	  20	  anni	  o	  meno;	  il	  3%	  (26)	  	  40	  anni	  	  o	  
più;	  

•  il	  57%	  	  sono	  uomini,	  il	  43%	  	  donne	  
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Principali	  risultaL	  
•  un’ampia	  percentuale	  di	  rispondenL	  affee	  da	  atresia	  
dell’esofago	  	  ha	  subito	  diversi	  intervenL	  chirurgici	  e	  
parecchie	  dilatazioni	  post-‐chirurgiche;	  	  

•  il	  numero	  delle	  dilatazioni	  post-‐chirurgiche	  richieste	  
varia	  fortemente	  da	  paese	  a	  paese;	  

•  la	  maggioranza	  dei	  pazienL	  soffre	  	  annualmente	  di	  
diverse	  infezioni	  	  all’apparato	  respiratorio;	  

•  persistono	  complicazioni	  dovute	  a	  reflusso	  e	  difficoltà	  
di	  alimentazione,	  	  

•  per	  i	  pazienL	  EA	  e	  per	  i	  prestatori	  primari	  delle	  cure	  
tuVe	  queste	  complicazioni	  creano	  difficoltà	  a	  scuola	  
esul	  	  posto	  di	  lavoro.	  	  
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Aevità	  future	  e	  domande	  aperte	  

•  Collaborazione	  con	  medici,	  ospedali,	  EAT	  per	  ricerche	  e	  
diffusione	  buone	  praLche	  

•  Tradurre	  e	  pubblicare	  ricerche	  su	  AE	  
•  Animare	  sito,	  forum,	  facebook	  
•  Coinvolgere	  nuovi	  soci	  
•  Raccogliere	  fondi	  per	  varie	  aevità,	  tra	  cui	  un	  incontro	  
nazionale	  più	  arLcolato	  nel	  2016?	  

•  Partecipazione	  a	  Sydney	  2016	  –	  4°	  Conferenza	  INOEA	  
con	  giovani	  adulL	  che	  “prendano	  il	  tesLmone”	  

Chi	  ci	  aiuta??	  
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Un	  aiuto	  per…	  
•  Piccole	  aVvità	  amministra%ve:	  tenuta	  verbali,	  
aggiornamento	  elenco	  soci,	  invio	  comunicazioni	  ai	  soci,	  
contabilità,	  etc	  

•  Comunicazione:	  contenuL	  per	  completare	  il	  sito	  web,	  
animare	  il	  forum	  e	  pagina	  FB,	  traduzione	  di	  documenL,	  
etc	  

•  Raccogliere	  fondi:	  feste,	  cene,	  scuole,	  etc	  
•  Informarsi	  per	  informare:	  studiare	  la	  leVeratura	  
scienLfica	  più	  aggiornata,	  confrontare	  esperienze	  a	  
livello	  internazionali	  tramite	  INOEA	  e	  EAT,	  per	  poter	  
fornire	  orientamento	  alle	  famiglie	  che	  ci	  contaVano	  
per	  second	  opinion	  e	  orientamento	  su	  buone	  praLche	  
e	  centri	  di	  eccellenza	  
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