MALATTIE NEUROMUSCOLARI

Ospedali Riuniti e Fondazione “D. Paladini” insieme per la

cura e la ricerca

Il nuovo Centro per le Malattie Neu-
romuscolari degli Ospedali Riuniti si
inserisce nel Piano Sanitario della
Regione Marche per il 2007-2010 che
stabilisce di «rafforzare I'intervento nel
settore della disabilita e lo sviluppo di
una logica di rete, nella quale si inseri-
sce |'istituzione di centri di riferimento
specifici per problematiche comples-
se».

Questo importante progetto e stato
realizzato sulle basi di un primo ten-
tativo fatto alcuni anni fa dal neuro-
logo Dante Paladini, prematuramente
scomparso nel 2004 e a cui & stata
intitolata la Fondazione Dr. Dante Pa-
ladini, la quale da alcuni mesi ha, tra
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a cura della redazione

le proprie priorita, quella di collaborare
attivamente con il Centro stesso.

La Fondazione - che e nata nell'apri-
le scorso - ha come soci costitutivi la
Famiglia Paladini, gli “Ospedali Riuniti”
di Ancona e la Fondazicne Serena che

Alla presentazione della Fondazione, alla inaugurazicne della sede e degli spazi

del nuovo Centro erano presenti,

assieme alla Direzione Generale, i Familiari

del Dr. Paladini, i Soci fondatori della Fondazione e le massime autorita civili e
religiose cittadine e regionali, oltre a rappresentanti nazionali delle Associazioni
e di Telethon.
Le foto proposte in queste pagine, realizzate da Gianni Mazzarini e Franca Maz-
zoni, ripropongono alcuni dei momenti della importante giornata

logo ideato e realizzato da Greg Cornell

gestisce NEMO, il primo Centro Clini-
co, con sede a Milano, che si occupa
esclusivamente di malattie neuromu-
scolari. Serena ha ritenuto importante
dare il proprio contributo e impulso al-
I'iniziativa alla luce del fatto che que-
sto nuovo Centro & il primo a riprodur-
re I'esperienza di NEMO in Italia.

«La Fondazione Paladini - spiegano
dalla UILDM (Unione Italiana Lotta
alla Distrofia Muscolare) di Ancona,
che & stata tra i maggiori sostenitori
dell'iniziativa - ha una spiccata natu-
ra partecipativa. Per questo tutti noi
auspichiamo che quanti interessati
alle attivita di responsabilita sociale di
questo territorio si sentano coinvolti
e chiamati a partecipare al progetto.
Esso, col tempo, potrebbe diventare
un motivo di forte aggregazione di ri-
sorse e progettualita, nell’ottica di uno
sviluppo sociale profondo volto a dare
vita a un modello assistenziale basato
suU un servizio sanitario costruito a mi-
sura della persona disabile, nella spe-
ranza reale di migliorare la qualita della
vita dei pazienti e delle loro famiglie».
La UILDM nazionale e tra i fondato-
ri di NEMO, assieme ad AISLA (As-
sociazione ltaliana Sclerosi Laterale
Amiotrofica), alla Fondazione Telethon
e all’Azienda Ospedaliera Niguarda di
Milano. <1
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MALATTIE NEUROMUSCOLARI

Il centro regionale per la diagnosi e la cura

Un approccio completo a questo tipo
di situazioni che sia mirato non sol-
tanto al prolungamento della soprav-
vivenza del paziente ma in particolare
all’ottimizzazione della qualita di vita
ed alla prevenzione di complicanze
deve inevitabilmente avvalersi di un in-
tervento multidisciplinare identificabile
in una rete di figure professionali reci-
procamente integrate.

L'esigenza di una gestione integrata
di guesto tipo ha condotto alla atti-
vazione di un Centro Regionale per le

Malattie Neuromuscolari che ha come

obiettivi principali:

- |dentificazione di un profilo di assi-
stenza per le malattie neuromusco-
lari con continuita di trattamento
anche a livello territoriale;

- Disponibilita di professionalita mul-
tidisciplinari in una unica struttura;

- Accesso a prestazioni di particola-
re impegno assistenziale correlate
all’evoluzione della malattia e allo
sviluppo di complicanze;

- Collegamento con altri Centri na-
zionali ed esteri caratterizzati dalla
stessa mission;

- Realizzazione di iniziative di infor-
mazione scientifica;

- Fornitura di un sostegno socio-sa-
nitario e psicologico rivolto ai pa-
zienti e alle loro famiglie;

- Iniziative di informazione—formazio-
ne agli utenti e ai caregiver.

Dal punto di vista pratico, il Centro per
le Malattie Neuromuscolari fara parte
del Dipartimento di Scienze Neurolo-
giche Mediche e Chirurgiche e svol-

di Leandro Provinciali
Clinica di Neurologia

gera funzioni di servizio diagnostico,

terapeutico e di ricerca.

Per garantire una ottimale gestione di

tutte le attivita, lo staff strutturale della

Clinica di Neurologia & stato integrato

con due dirigenti neurologi con con-

tratto a termine, uno psicologo, un fi-
sioterapista ed un infermiere.

Le diverse figure professionali affronte-

ranno la gestione dell'intero percorso

diagnostico-terapeutico secondo uno
schema di attivita che contemplera:

- Diagnosi iniziale presso I'ambulato-
rio EMG-ENG della Clinica di Neu-
rologia;

- Registrazione e programmazione
assistenza;
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- Organizzazione controlli plurispe-
cialistici;

- Follow up periodico;

- Degenza in regime di ricovero e di
day hospital presso la Clinica di
Neurologia;

- Diagnosi psicologica e terapia di
supporto;

- Trattamenti riabilitativi;

- Verifiche territoriali e contatto con
Medici di Medicina Generale;

- Disponibilita per emergenze;

- Attivita di ricerca

Con il grafico sottostante, si vuole

schematizzare la costellazione delle

condizioni cliniche che verranno af-
frontate:
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Per ciascuna patologia, il Centro siim- @
pegnera a produrre un profilo di cura

in accordo con i piu recenti dati della Fﬂ'“fiﬁg%ﬁm’é‘“

letteratura, a promuovere la creazione

di registri e di rapporti con altri centri
nazionali ed internazionali e con asso-
ciazioni di pazienti. Particolare rilievo
assumeranno inoltre i processi di ag-
giornamento e di ricerca scientifica.
Il profilo di cura contemplera, oltre al
processo diagnostico, la tempistica e
la modalita del follpw up, il trattamen-

to farmacologico, quello riabilitativo, la . T
continuita assistenziale e la integrazio- ! I SUPPORTI

ne plurispecialistica. . ; = | il
Per quanto riguarda questo ultimo SOCIAL! || HOSPICE
punto, una gestione multidisciplinare S -
risulta efficace non solo nella fase di
diagnosi delle malattie neuromusco- zione ai bisogni dei singoli pazienti. Ambulatoriali, i Distretti Sanitari, gli
lari ma, soprattutto, nel monitoraggio Attualmente, infatti la qualita e I'aspet- Hospice e le Associazioni di Volonta-
clinico delle varie fasi di malattia, dal tativa di vita dei pazienti con patologie riato.

momento che si propone di promuo- neuromuscolari & strettamente dipen-  Gli operatori sanitari della Clinica di
vere un’adeguata azione preventiva dente dalla efficienza e frequenza dei Neurologia hanno gia stabilito rap-
attraverso il monitoraggio e la gestione  controlli clinici e dal livello di compe- porti di collaborazione con I'lstituto
delle possibili compli- Superiore di Sanita in
canze e comorbidita. il Centro per le Malattie Neuromuscolari particolar modo  per
Il Centro si avvarra - : quanto riguarda una
pertanto della collabo- i ricerca sulla valutazio-
razione di consulenti eur
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ogi le e e Chirurgiche ne dei fattori genetici
di altre discipline che ed ambientali in una
apporteranno un contributo di com- tenza degli interventi preventivi e tera-  coorte di gemelli con sclerosi latera-
petenza specifico secondo una rete peutici multidisciplinari. le amiotrofica (SLA), la creazione di

ospedaliera che coinvolgera Anatomo  Particolare attenzione verra inoltre de-  un Registro Nazionale di pazienti con
Patologo, Assistente Sociale, Cardio- dicata al potenziamento della rete di SLAela realizzazione di studio clinico
logo, Neuroriabilitatore, Nutrizionista, assistenza territoriale regionale che randomizzato controllato sull'impiego
Ortopedico, Pneumologo, Rianimato- coinvolgera il Medico di Medicina Ge-  del trattamento farmacologico con |l
re e chi si rendera necessario in rela- nerale, i Servizi Sociali, gli Specialisti carbonato di litio nella SLA. La coo-
perazione con la Regione Marche &
attualmente dedicata alla creazione
di un Registro Regionale di pazienti
con Sclerosi Laterale Amiotrofica, alla
realizzazione di percorsi codificati che
semplifichino le procedure burocrati-
che di riconoscimento di invalidita allo
scopo di accelerare |'erogazione di
presidi ed ausili ed ad incontri perio-
dici con strutture sanitarie ospedaliere
e territoriali.

Oltre a rafforzare tali collaborazioni, tra
gli obiettivi che ci si prefigge di rag-
giungere a breve termine, ci sono la
attivazione di una rete territoriale, lo
sviluppo di rapporti con altre strutture
neurologiche e la produzione di una
scheda individuale che accompagni
il paziente e che riservi particolare at-
tenzione alle principali criticita specifi-
che per ciascuna patologia. <]




MALATTIE NEUROMUSCOLARI

La Fondazione D. Paladini ONLUS

Gli scopi

La Fondazicne, che non ha scopo di
lucre, persegue esclusivamente finali-
ta di solidarieta sociale, nei settori del-
I'assistenza sociale e socio-sanitaria,
dell’assistenza sanitaria e della bene-
ficenza, a favore delle persone affette
da patologie neuromuscolari.

| Fondatori

FONDAZIONE SERENA, ente senza
scopo di lucro nato dalla collabora-
zione tra UILDM (Unione Italiana Lotta
alla Distrofia Muscolare), Fondazione
Telethon, AISLA (Associazione ltaliana
Sclerosi Laterale Amiotrofica) e Azien-
da Ospedaliera Niguarda.

| suoi scopi sono: assistere le persone
affette da patologie neuromuscolari;
promuovere la ricerca clinica; soste-
nere |'attivita terapeutica rivolta a pa-
tologie neuromuscolari.

AZIENDA OSPEDALIERO UNIVER-
SITARIA OSPEDALI RIUNITI DI AN-
CONA, che svolge in modo unitario
ed inscindibile funzioni di assistenza,
comprese quelle di alta specializza-
zione di rilievo nazionale, didattica e
ricerca, compresa la formazione, co-
stituendo al tempo stesso elemento
strutturale del Servizio Sanitario Na-
zionale, ed in particclare del Servizio
Sanitario della Regione Marche, nel-
I'ambito del gquale concorre al rag-
giungimento della tutela globale della
salute, e del Sistema Universitario,
nell’ambito del quale concorre al rag-
giungimento delle finalita didattiche e
di ricerca.

FAMIGLIA PALADINI

Le Attivita

Per il raggiungimento dei suoi scopi la

Fondazione puo:

a) svolgere o supportare |'attivita di
assistenza sociale, socio-sanitaria e
sanitaria, se necessario anche con
interventi economici, nei confronti
dei disabili e delle famiglie che ne
abbiano bisogno;

b) contribuire a titolo di beneficenza,
alla promozione, incentivazione,

organizzazione ed effettivo svolgi-
mento della ricerca scientifica sulla
distrofia e le altre malattie neuromu-
scolari;

c) portare un effettivo contributo alla
divulgazione della conoscenza dei
problemi posti da questa malattia, a
livello di opinione pubblica, autorita
ed operatori sociali e sanitari;

d) promuovere la raccolta fondi per
il sostegno e la realizzazione delle
iniziative di cui sopra ed, in genere,
dei propri scopi istituzional;

e) preparare, organizzare e promuo-
vere direttamente o indirettamente
ogni iniziativa culturale, promozio-
nale ed educativa, compresa la for-
mazione di personale medico, pa-
ramedico e infermieristico;

f) istituire premi, distinzioni onorifi-

che ed altri pubblici riconoscimenti
per personalita pubbliche e private
che abbiano contribuito, con la loro
opera, a perseguire gli scopi della
Fondazione e/o si sianc distinti in
materie nelle quali la Fondazione
medesima opera.

La sede
La Fondazione ha sede in Ancona in
Via Conca, 71 — 60020 Torrette di
Ancona.

'attivita propria della Fondazione si

svolge presso la sede operativa resa

disponibile in concessione gratuita

dall’Azienda Ospedaliero Universitaria

Ospedali Riuniti di Ancona Umberto |

- G.M. Lancisi - G. Salesi nell’ambito

del comprensorio della struttura ospe-

daliera.

| Sostenitori

Le modalita di sostegno alla Fonda-

zione possono essere molteplici:

- contribuire al fondo di dotazione
per incrementare il patrimonio;

- concorrere al fondo di gestione per
lo svolgimento delle attivita;

- fornire gratuitamente beni o servizi
per sostenere le attivita istituzionali.

La Fondazione potra fruire dei benefici

relativi alla normativa sulle ONLUS.

Gli Organi sociali

CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE
Dott. Roberto Frullini, Presidente,
Consigliere Nazionale UILDM;

Ing. Carlo Amedeo Paladini, Vice-
presidente;

Dr. Mario Melazzini, Consigliere,
Presidente Nazionale AISLA,;

Dr.ssa Nadia Storti, Consigliere, Di-
rettore Sanitario dell’ Azienda Ospeda-
liero Universitaria Ospedali Riuniti.

COLLEGIO DEI REVISORI

Dott. Mauro Sebastianelli, Revisore
effettivo - Presidente;

Dott. Sauro Salustri, Revisore effettivo;
Dott. Paolo Galassi, Revisore effettivo.

COMITATO DI INDIRIZZO TECNI-
CO E SCIENTIFICO

Dott.ssa Anna Ambrosini, Comitato
Telethon Fondazione ONLUS;

Dott. Massimo Corbo, Centro clini-
co NEMO di Milano;

Prof. Eugenio Mercuri, Universita
Cattolica — Policlinico “Agostino Ge-
melli “ di Roma;

Prof. Leandro Provinciali, Azienda

Ospedaliera-Universitaria ~ Ospedali
Riuniti di Ancona;
Dott. Andrea Vianello, Azienda

Ospedale-Universita di Padova. <]
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