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Rete globale
per la tutela
dei pazienti

di Andrea Leto *

La salute dei bambini é
un obiettivo fonda-
mentale prima di tutto eti-
co e morale.

Nella nostra Regione
non mancano le professio-
nalita e le strutture in gra-
do di prendere in carico i
piccoli pazienti.

Nell’ambito delle ma-
lattie rare e pero necessa-
rio sviluppare reti assi-
stenziali che aiutino le fa-
miglie e i loro medici e
pediatri ad attivare il per-
corso giusto rivolgendosi
al presidio piu appropria-
to per una determinata
patologia. La costituzio-
ne di un Centro regionale
per le malattie pediatri-
che rare e una prima or-
ganica risposta che per-
mette al cittadino di tro-
vare un punto di riferi-
mento raccordato a livel-
lo regionale ed extra-re-
gionale e di offrire ai
bambini affetti da malat-
tie rare una presa in cari-
co immediata e un corret-
to invio ai centri regiona-
li/extra regionali di riferi-
mento.

Il Centro ¢ stato costi-
tuito ma la costruzione
dei raccordi di rete é tut-
t’ora in corso.

1l prossimo 19 ottobre
ci incontreremo con tutte
le strutture pediatriche to-
scane e la pediatria di
libera scelta per racco-
gliere suggerimenti utili
per una fattiva e proficua
collaborazione. Ascolto e
rete dunque. Ovvero, in
altre parole, partecipazio-
ne, perché un progetto
“partecipato” puo rispon-
dere pii appropriatamen-
te alle esigenze di tutti i
coinvolti. Anche la fase
di realizzazione rispette-
ra questa logica.

CONTINUA A PAG. 2

Sede al Meyer con il supporto delle Aou di Siena, Pisa e Careggi

Un Centro per 1 bimbi ‘‘rart”’

Poco piu di 5.600 i casi censiti - Riunione operativa a meta ottobre

ALY

stato costituito presso 1’Aou

Meyer di Firenze il Centro regio-

nale per la prevenzione, la sorve-
glianza, la diagnosi e la terapia delle
malattie rare pediatriche. Il progetto del
Centro si inserisce nell’ambito delle po-
litiche regionali toscane per le malattie
rare che negli ultimi anni hanno consen-
tito I’attivazione di una serie di interven-
ti a sostegno dei percorsi assistenziali
per questo ambito di patologie.

La costituzione di uno Centro dedi-
cato alle malattie rare pediatriche scatu-
risce non solo dalle loro specificita
clinico-assistenziali, ma anche dalla ne-
cessita di evidenziare le modalita assi-
stenziali e di presa in carico integrata
nel momento del passaggio del pazien-
te all’eta adulta.

Secondo i dati del Registro toscano
delle malattie rare (aggiornati al
28/09/2010) i casi pediatrici segnalati
in Toscana risultano essere circa
5.647. E prioritario assicurare ai pa-
zienti e alle famiglie appropriati percor-
si assistenziali che assicurino in tempi
brevi una presa in carico integrata atti-
vando sinergie tra i centri di riferimen-
to, il pediatra di famiglia e gli interven-
ti di assistenza domiciliare nonché di
riabilitazione psico-fisica.

1l Centro regionale per le malattie
rare pediatriche nasce in dimensione
coordinata con le Aou di Siena e di
Pisa in raccordo con I’Aou Careggi di
Firenze e le pediatrie delle Asl toscane
nonché la pediatria di libera scelta.

11 Centro si avvale di un tavolo di
coordinamento dove sono rappresenta-
te le pediatrie delle aziende ospedalie-
ro-universitarie Meyer, Siena e Pisa e
il Forum delle associazioni delle malat-
tie rare, che ha competenze prevalente-
mente di tipo organizzativo e proget-
tuale: raccordo e coordinamento dei
percorsi assistenziali nella rete dei pre-
sidi toscani; individuazione dei presidi
di riferimento per le singole patologie
rare; individuazione dei centri di riferi-
mento extraregionali qualora necessa-
1i. Le tre pediatrie coordineranno nelle
rispettive aziende comitati interni dedi-
cati alle malattie rare pediatriche. Ogni
comitato interno, che costituisce il rife-

Malattie rare pediatriche diagnosticate
. Aou Siena
Aou Meyer Firenze
Aou Careggi Firenze
Aou Pisa
| Irces Stella Maris
| Asl 12 Ospedale Versilia  BI
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Fonte: Registro Toscano Molatdie Rare af 26 settembre 2010
A FORTE DEIl MARMIIL 16 OTTOBRE

Forum delle associazioni a convegno

Il protocollo d'intesa con le organizzazioni dei pazienti é attivo dal 2001

1 prossimo 16 ottobre si terra a Forte dei Marmi I’annuale

convegno del Forum delle Associazioni toscane delle malattie
rare. La Regione Toscana, che dal 2001 ha firmato un protocollo di
intesa con il Forum, sostiene attivamente questo appuntamento
perché permette un piu diretto contatto con e tra le associazioni dei
pazienti al fine di confrontarsi sulle problematiche connesse all’as-
sistenza delle malattie rare e sulle possibili risposte da attivare.

L’incontro vuole essere aperto a tutte i soggetti coinvolti nel
percorso assistenziale del paziente raro: le famiglie, i medici di
medicina generale, i pediatri di libera scelta, i medici specialisti del
territorio e dei presidi ospedalieri, tutti i professionisti operanti a
vario titolo nell’ambito socio-sanitario e associazioni anche esterne
al Forum.

Tradizionalmente una parte della discussione ¢ dedicata ad
alcune specifiche patologie rare rappresentate dalle loro associazio-
ni e dai professionisti di riferimento, ma i temi affrontati sono per
lo piu di interesse trasversale a tutte le patologie rare. In particola-
re il programma di questa giornata ¢ dedicato all’approfondimen-
to delle problematiche connesse alle comuni esigenze di sostegno
psicologico, di appropriate risposte riabilitative, nonché di miglio-
rati percorsi di riconoscimento dell’invalidita civile.

rimento specialistico multidisciplinare
per le competenze specifiche delle sin-
gole aziende, & composto dagli operato-
ri coinvolti nell’assistenza, ricerca e
formazione per le malattie rare pediatri-
che. Nel comitato specialistico interno
dell’AoU Meyer partecipera anche un
pediatra-neonatologo nominato dalla

- direzione dell’ AoU Careggi.

1l Centro & chiamato a raccordarsi
con il settore regionale competente per
le malattie rare, il Registro toscano

‘ malattie rare, il Gruppo di coordina-

mento regionale per le malattie rare, la
Rete regionale della Pediatria speciali-
stica, il referente delle pediatria di libe-
ra scelta per le malattie rare e il Centro
nazionale malattie rare presso 1'Istituto
superiore di Sanita.

Con la costituzione del Centro ¢
iniziata la prima fase di incontri volti
alla raccolta di suggerimenti operativi
da parte degli specialisti delle aziende
sanitarie e della pediatria di libera scel-
ta e alla formalizzazione della rete per
facilitare 1’accesso ai percorsi di assi-
stenza e cura.

Il Centro rappresenta un punto di
riferimento fondamentale per i pazienti
e i medici coinvolti nella gestione delle
patologie rare pediatriche anche in rela-
zione al suo obiettivo di favorire il
raccordo con strutture di riferimento
extraregionali. Il progetto del Centro
quindi sperimentera un modello orga-
nizzativo che potrebbe essere utilmente
trasferito anche nell’ambito di tutte le
malattie rare. Un modello che privile-
gia i sistemi di comunicazione, di colla-
borazione e di coordinamento nonché
il ruolo partecipato del cittadino e delle
associazioni attraverso un utilizzo siner-
gico e integrato delle risorse umane e
tecnologiche disponibili.

Cecilia Berni

Po. Malattie rare e genetiche

Regione Toscana

Gianpaolo Donzelli

Direttore Medicina neonatale

e pediatria preventiva, Aou Meyer;
Responsabile Centro regionale
malattie rare pediatriche
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«Ora bisogna anche sburocratizzare» v Recuperi paritari per le dipendenze

LEGGI&DELIBERE

V Trapianti: dottorando triennale

| ALLINTERNO

Per Pautismo

Approvato il finanziamento di una bor-
sa per il dottorato di ricerca triennale in

La Giunta regionale ha deciso di equipara-

di Silvano Pucci * . . - . .
re il percorso di presa in carico dei detenu-

test a 18 mesi

n questi anni di collabora- to a integrare i livelli essen- ti tpssico-alcoldjpendenti in tutte le sue Sciepga dei trapianti istituita dall’Uni- neE 7

zione con la Regione To- ziali di assistenza regionali fasi, compreso I'eventuale inserimento in versita degli Studi Pisa, vincolata allo
scana molti interventi sono Pelenco delle patologie rare, comunita terapeutica, per lo svolgimento svolgimento di un tema di ricerca aven-
stati attivati, come a esem- gia riconosciute in esenzione di uno del_ programmi terapeutici, allp te per oggetto “S}mqla210ne del_ micro- Meyel' brevetta
pio la ridefinizione della rete secondo il Dm 279/2001, con stesse condizioni economiche e terapeuti- ambiente epatico in vitro per la rigenera- kit mondiali
dei presidi per le varie pato- un ulteriore elenco approva- che previste per le persone tgssmo.—alcol(hht zione del tessuto epatico e il manteni-
logie, per consentire ai pa- toin sede di Conferenza Sta- pendenti in liberta in carico ai servizi mento del fenotipo staminale delle cellu- Apac. 3
zienti e ai medici di rivolger- to-Regioni ma ancora non ri- territoriali. In questo modo si vuole garan- le progenitrici epatiche”, a partire dal-
si a un centro medico regio- conosciuto a livello naziona- tire la piena dignita della persona e la I’anno accademico 2010-2011. L’appro- a
nale riconosciuto dove trova- le. Accogliamo pertanto con tutela della salute dei detenuti e degli vazione alla luce della coerenza della Andl’°|°gla’
re la competenza necessaria estremo favore il progetto internati al pari dei cittadini non sottopo- stessa con il ruolo strategico svolto dal-  jter Doc a Pisa
per le cure della patologia. sti a limitazione della liberta personale. la Regione Toscana nel settore dei tra- aonc. T

La Regione ha provvedu- CONTINUA A PAG. 2 (Delibera n. 848 del 27/09/2010) pianti. (Delibera n. 839 del 20/09/2010)
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a Giunta regionale ha ap-
provato con la deliberazio-
ne n. 699 del 3 agosto 2009
lo “Screening per la valutazione
dello sviluppo della comunicazio-
ne e della relazione in eta pediatri-
ca”, in questo atto viene formaliz-
zato I'accordo con i pediatri di
famiglia per I'utilizzo su tutti i
bambini toscani, al bilancio di sa-
lute del 18° mese, degli strumenti
diagnostici utili a identificare pre-
cocemente i casi sospetti di Dsa
(Disturbi dello spettro autistico).
L’Autismo ¢ una sindrome
comportamentale, espressione di
un disordine dello sviluppo, risul-
tante di processi biologicamente
e geneticamente determinati. Si

JI7\V4[e] 138 Partito a gennaio il progetto di diagnosi precoce awiato con i pediatri

Autismo, screening a 18 mesi

Test con la M-Chat per tutti i bambini - Alta adesione degli specialisti

tratta di una patologia che esordi-
sce e si manifesta prevalentemen-
te con disturbi dell’interazione so-
ciale, della comunicazione e della
comprensione di idee e sentimen-
ti. L Autismo altera complessiva-
mente la crescita del sistema co-
municativo, verbale e non verba-
le e i meccanismi che orientano e
organizzano |'interazione sociale
e la vita di relazione; comporta
inoltre disturbi del comportamen-
to, limitazioni degli interessi, atti-
vita ripetitive e stereotipie. La
conseguenza di queste alterazioni
¢ la comparsa di una grave disabi-
lita che si configura come perma-
nente in quanto accompagna il
soggetto nel suo ciclo vitale, an-

che se le caratteristiche del deficit
sociale assume una espressione
variabile nel tempo.

I Dsa cominciano a manifestar-
si nel corso dei primi due anni di
vita e numerosi studi evidenziano
I'importanza di porre in atto tutte
le azioni utili all’individuazione
dei bambini a rischio di autismo
in questo precocissimo periodo
della vita, quando ancora la plasti-
cita del sistema nervoso puo per-
mettere di ottenere risultati signifi-
cativi. A tale proposito risulta di
fondamentale importanza il ruolo
svolto dai pediatri di libera scelta.
La ricerca, negli ultimi anni, ha
definito diversi indicatori precoci
di un possibile Dsa anche se non

esistono marker biologici. Per la
diagnosi precoce dell’autismo so-
no stati effettuati percorsi formati-
vi per i pediatri di libera scelta,
diretti a migliorare la loro capaci-
ta di riconoscimento dei casi so-
spetti con 1'utilizzazione di stru-
menti diagnostici da inserire nei
bilanci di salute del primo e del
secondo anno di vita del bambi-
no.

L attivita & iniziata il 1° genna-
io 2010: dai dati raccolti fino a
fine giugno emerge in primo luo-
go l'alta adesione da parte dei
pediatri di libera scelta al proget-
to regionale, 1’obiettivo del 70%
sembra ampiamente raggiunto e
superato, in alcune realta territo-

riali si registra 1’adesione del
100% dei pediatri.

1l programma di screening pre-
vede I'utilizzazione da parte del
pediatra della M-Chat al bilancio
di salute del 18° mese.

Questo strumento diagnostico
si sta rivelando utile per eviden-
ziare i pazienti a rischio di auti-
smo, ma anche altre patologie,
che intercettate precocemente per-
mettono di adottare terapie ade-
guate. Sempre piti si dimostra im-
portante il rapporto del pediatra
con lo specialista che ¢ chiamato
alla conferma diagnostica; nei ca-
si in cui il pediatra riscontra che il
bambino presenta una M-Chat pa-
tologica, le Aziende sanitarie de-

vono mettere a disposizione un
gruppo interdisciplinare autorevo-
le, che avra il compito di effettua-
re una prima valutazione diagno-
stica confermando o meno il so-
spetto e attuare, nei casi risultati
positivi, una efficace presa in cari-
co del paziente.

11 progetto di screening avvia-
to nelle nostra Regione rappresen-
ta una novita assoluta in ambito
internazionale perché ¢ la prima
volta che si adotta questo genere
di strumento in un ambito territo-
riale cosi vasto, tanto da coinvol-
ge 1 32mila bambini che ogni an-
no nascono in Toscana.

Galileo Guidi

Asegujto degli accordi stipulati con i
pediatri di famiglia e a conclusione
del periodo di formazione svoltosi nei sin-
goli territori, il primo gennaio ha avuto
inizio lo screening per la diagnosi precoce
e la presa in carico multiprofessionale dei
disturbi dello spettro autistico. Come previ-
sto all'interno delle linee guida allegate al
Dgr 1066 del 15 dicembre 2008, questa
fase prevede la somministrazione, da parte
dei pediatri, del questionario Modified-
Checklist for autism in toddlers (M-Chat)
a tutti i propri assistiti durante il bilancio
di salute del diciottesimo mese.

Secondo i dati pervenuti dall’Ufficio
Convenzioni delle Asl, in Toscana i pedia-
tri convenzionati sono 438 equamente di-
stribuiti in base alla zona di appartenenza
(tabella 1). Lo screening ha avuto inizio
su tutto il territorio con il coinvolgimento
del 78,5% (n=344) dei pediatri (i dati
relativi alla Ausl 9 di Grosseto non sono
pervenuti dagli Uffici convenzioni). Le
Aziende in cui & stato osservato il mag-
gior coinvolgimento da parte dei pediatri
sono quelle di Arezzo, Livorno, Massa
Carrara, Siena, Prato.

Prendendo a riferimento i dati del-
I’ Area vasta Nord-Ovest, di cui disponia-
mo, i primi risultati derivanti dalla sommi-
nistrazione della M-Chat risultano molto
interessanti. Infatti, nel corso dei primi sei
mesi (1 gennaio-30 giugno 2010) sottopo-
nendo a screening 2.219 bambini, 37 sono
risultati positivi allo strumento (1,7% sul
totale degli screenati). Provando a confron-
tare questo primo risultato con i dati deri-
vanti dalla letteratura che riportano, per la

PRIMO BILANCIO A SEI MESI DALL’AVVIO

Patologia sottovalutata in emersione

Tabella I. Pediatri che hanno effettuato lo screening e numero di esami per Asl (gennaio-aprile 2010)
Ausl Numerf: tqtale N. Pls che hannp % Pls che hanno_ N. totale scre_ening
pediatri effettuato screening |effettuato lo screening effettuati
Ausl | Ms 9 19 95,0 475
Ausl 2 Lu 17 20 80,0 204
Ausl 3 Pt 30 25 71,4 542
Ausl 4 Po 29 32 94,1 909
Ausl 5 Pi 19 19 48,7 168
Ausl 6 Li 18 36 973 1.012
Ausl 7 Si 33 33 94,3 511
Ausl 8 Ar 37 37 100,0 876
Ausl 9 Gr n.d. n.d. n.d. n.d.
Ausl 10 Fi 6l 82 78,8 1.419
Ausl 11 Emp. 20 24 774 318
Ausl 12 Viar. 16 17 85,0 360
Totale 438 344 78,5 6.794
Tabella 2. Numero di screening positivi per Asl di appartenenza ad Area vasta
Numero | N. M-Chat | N. conferma | % M-Chat positive % conferma rischio
screening | positive rischio su tot. screening su totale screening
Ausl | Ms 475 5 3 1,1% 0,6%
Ausl 2 Lu 204 6 I 2,9% 0,5%
Ausl 5 Pi 168 2 I 1,2% 0,6%
Ausl 6 Li 1.012 20 2 2,0% 0,2%
Ausl 12 Viar. 360 4 2 1,1% 0,6%
Zona N-Ovest 2219 37 9 1,7% 0,4%

pilt ampia categoria dei Disturbi dello spet-
tro autistico (Dsa), la stima di 1 bambino
su 150 (valore di gran lunga superiore
rispetto al tasso di prevalenza del Disturbo

»__CONTROCANTO (segue dalla prima pagina)

del Centro regionale delle malattie
rare pediatriche che ci ha visto coin-
volti in sede di proposta e che ci
vedra coinvolti nella sua realizzazio-
ne. E un’opportunita importante
che viene offerta non solo ai pazien-
ti ma anche a tutti i medici, per
garantire una piu appropriata atti-
vazione dei percorsi.

Altri interventi pero attendono
di essere realizzati in risposta a pro-
blemi, come I’accesso ai benefici so-
cio-sanitari come I’invalidita e I’in-
dennita di accompagnamento in re-
lazione ai quali proponiamo che nel-
le suddette commissioni siano pre-
senti gli specialisti della patologia
per dare un piu precisa valutazione
delle reali condizioni del paziente.

La mancata applicazione della
L. n. 80/2006 e del Dm 02/08/07 per
«’individuazione delle patologie ri-

spetto alle quali sono escluse visite
di controllo sulla permanenza dello
stato invalidante» comporta il ripe-
tersi di procedure che arrecano di-
sagi sociali ed economici a pazienti
affetti da patologie che per la quasi
totalita sono da considerarsi per
ora inguaribili. Permangono inol-
tre difficolta nell’accesso alle cure
fisioterapiche e al sostegno psicolo-
gico.

11 Registro toscano delle malattie
rare ha rilevato a oggi quasi 17mila
pazienti affetti da patologie rare:
un numero notevole di persone che
nella nostra Regione chiedono una
maggiore attenzione ai loro bisogni.

Nonostante il nostro Registro sia
nel panorama nazionale uno dei
pitt completi, occorre comunque in-
centivare e facilitare I’inserimento
della casistica nel Rtmr al fine di un

autistico stimato intorno a 6-10 casi su 10
mila) possiamo osservare che nel nostro
caso la stima risulta superiore raggiungen-
do il valore di 1 bambino ogni 100.

corretto monitoraggio epidemiologi-
co della patologia ma anche dei per-
corsi attivati. Percorsi che anche da
un punto di vista amministrativo
dovrebbero essere facilitati.

Ci attendiamo che la Regione,
che tanto sta innovando da un pun-
to di vista di infrastrutture informa-
tiche di rete, possa investire in que-
sto ambito anche per agevolare i
percorsi di certificazione e rilascio
di attestazioni di esenzione per i
malati rari.

Il Forum continuera la sua co-
stante e significativa collaborazione
per essere da stimolo nelle iniziative
e per mettere in evidenza le necessi-
ta di alcune migliaia di pazienti to-
scani affetti da queste patologie.

* Presidente Forum
Associazioni toscane malattie rare

Di conseguenza, se riportiamo questo
primo risultato al numero complessivo di
bambini che teoricamente dovrebbero es-
sere sottoposti a screening nel corso del

primo anno di sperimentazione (circa
30mila bambini), possiamo attenderci, in
Toscana, 300 positivi alla M-Chat. E im-
portante sottolineare, pero, che trattandosi
di uno screening di primo livello, seppur
somministrato da un clinico, i risultati otte-
nuti attraverso la M-Chat non posso essere
considerati vere e proprie valutazioni dia-
gnostiche ma necessitano di una conferma
da parte del gruppo multidisciplinare
aziendale il quale, attraverso indagini spe-
cifiche, potra stabilire il profilo dello svi-
luppo e le relative diagnosi associate.

Difatti se analizziamo le conferme al
rischio operati dai gruppi di riferimento
aziendali (tabella 2) vediamo che sui 37
bambini positivi alla M-Chat, 9 sono risul-
tati affetti da un disturbo dello spettro
autistico.

11 tasso di conferma al rischio non pre-
senta una grande variabilita tra le 5 Asl
evidenziando per l'intera Area vasta
Nord-Ovest una tasso grezzo di 40 su
10mila soggetti, un dato sensibilmente pill
elevato delle stime di incidenza riportate
dalla letteratura scientifica.

Questi primi dati parziali e riferiti a una
sola Area vasta sembrano spingere nella
direzione della emersione di una patologia
che fino ad oggi era stata sensibilmente
sottovalutata.

Fabio Voller

e Caterina Silvestri
Osservatorio regionale autismo
Settore epidemiologia

dei Servizi sociali integrati
Agenzia regionale di Sanitd

> Una rete globale... (segue dalla prima pagina)

Sara fondamentale il supporto
del Forum delle associazioni tosca-
ne malattie rare e del Rtmr, gestito
dalla Fondazione G. Monasterio, a
questa come a tutte le altre iniziati-
ve che la Regione ha attivato per
alimentare e sviluppare la rete assi-
stenziale.

Il Centro si colloca, infatti, all’in-
terno di un pii vasto Progetto regio-
nale per le malattie rare che ha
visto I'impegno di tutto il Coordina-
mento regionale per le malattie ra-
re. Abbiamo iniziato il 2010 con
l'annuale Giornata internazionale
delle malattie rare, abbiamo di re-
cente approvato 11 progetti dedicati
a percorsi assistenziali che interessa-
no tutti i diversi gruppi di patologie
rare, abbiamo realizzato a 0ggi ben
10 delle 16 Conferenze dei presidi
programmate fino alla fine dell’an-
no e dedicate a specifici percorsi

assistenziali da condividere nella re-
te regionale. Questo  tipo  di
“workshop” sara sviluppato ulte-
riormente per essere piii funzionale
alla realizzazione di output formati-
vi/informativi proposti in un altro
recente progetto approvato dalla
Giunta regionale, elaborato dal For-
mas e condiviso nel Coordinamento
regionale per le malattie rare. Tra
pochi giorni avremo un’ulteriore oc-
casione di confronto nell’ ambito del
Convegno regionale del Forum del-
le Associazioni delle malattie rare:
la Regione vi partecipera attivamen-
te per registrare gli stimoli e le solle-
citazioni che possono aiutare a mi-
gliorare il nostro intervento nell’am-
bito delle malattie rare.

* Responsabile Area
di coordinamento sistema
socio-sanitario regionale
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Scoperta per la diagnosi precoce alfazienda ospedaliero-universitaria Meyer

Marker salvavita per 1 neonati

Messo a punto il meccanismo per la diagnosi precoce della Tirosinemia Tipo |

a pochi mesi di vita manifesta

sintomi talmente gravi di insuffi-
cienza epatica da richiedere il ricove-
ro nella Terapia intensiva, lo studio
scientifico realizzato all’ospedale pe-
diatrico Meyer che porta alla scoper-
ta del marcatore principale della ma-
lattia metabolica Tirosinemia Tipo I,
diventato brevetto internazionale.

L’invenzione ¢ stata realizzata a
Firenze da Giancarlo la Marca, ricer-
catore del dipartimento di Farmacolo-
gia dell’Universita di Firenze, diretto
dal Alessandro Mugelli, e responsabi-
le del laboratorio di screening neona-
tale della clinica di Neurologia pedia-
trica del Meyer, diretta da Renzo
Guerrini.

Una mancata diagnosi in un neona-
to realmente affetto da Tirosinemia
Tipo I, puo portare nei primi mesi di
vita a insufficienza renale ed epatica,
capace quest’ultima di degenerare in
tumore e nei casi peggiori a morte.
Incomincia qui la strada verso 1'im-
portante scoperta. Nel caso del picco-
lo paziente la moderna tecnica dia-
gnostica basata sulla spettrometria di
massa non era riuscita a vedere nella
goccia di sangue la presenza del difet-
to congenito. Non lo individuava per-
ché il marcatore fino ad allora utiliz-
zato dal Meyer come
da tutti i centri interna-
zionali di screening ne-
onatale, cio¢ 1’aminoa-
cido tirosina, non ave-
va quella specificita ne-
cessaria per scovarlo.
Da allora il centro scre-
ening neonatale del
Meyer ha lavorato per
mettere a punto un test
capace di includere il marcatore spe-
cifico in grado di “leggere” la presen-
za della Tirosinemia Tipo I, svilup-
pando quello che adesso ¢ il brevetto
internazionale che porta la doppia fir-
ma dell’azienda ospedaliero-universi-
taria Meyer e di Perkin Elmer, grup-
po che opera nel settore della stru-
mentazione analitica di laboratorio.

Una scoperta scientifica destinata
arivoluzionare la diagnosi precoce di
questo deficit enzimatico. «Fino a og-
gi - spiega la Marca - la diagnosi
della Tirosinemia Tipo I avveniva
dopo la manifestazione dei sintomi
clinici e solo in un numero molto
limitato di casi (1 su 10) mediante lo

I nizia nel 2006, da un neonato che

Brevetto utilizzato
grazie a un accordo
con Perkin Elmer

Giancarlo la Marca

screening neonatale realizzato utiliz-
zando un marcatore secondario, ovve-
ro la tirosina. Di fatto si cercava di
scoprire I’esistenza di questa gravissi-
ma malattia usando un marker molto
poco specifico, quasi sempre “cieco”
rispetto al deficit enzimatico da vede-
re». Individuare questa malattia meta-
bolica durante lo screening che ana-
lizza la goccia di sangue prelevata
dal tallone del neonato nelle prime
48 ore di vita, ha gran-
di ricadute positive per
chi ne ¢ affetto. Esiste
infatti una terapia mol-
to efficace che si basa
sull’impiego di un far-
maco assumibile per
bocca e una correzione
della dieta.

«Da quel primo
bambino risultato
“falso negativo” - prosegue la Marca
- abbiamo lavorato per introdurre nel-
lo screening neonatale, il marcatore
primario. Dovevamo portare questo
metabolita (il succinilacetone), nel
pannello che analizza il sangue con
la spettrometria di massa. E cosi ab-
biamo fatto, riuscendo a individuare
gia nel 2009, proprio al Meyer, il
primo neonato italiano affetto da Ti-
rosinemia Tipo I in fase asintomati-
ca. Il nuovo marcatore aveva fatto
centro, mentre quello sino ad allora
utilizzato da tutti anche in questo se-
condo caso non aveva letto la presen-
za della malattia. Ora sappiamo che
il nuovo test diagnostico messo a

punto ha una specificita del 100%.
Questo significhera che ogni neonato
affetto, in qualunque parte del mon-
do nasca, se sottoposto a questo test,
avra la possibilita di iniziare in tem-
po una terapia assolutamente efficace
che gli permettera di vivere una vita
normale».

Lo studio scientifico che ha porta-
to alla scoperta del marcatore ora
presente nel nuovo kit di diagnosi
precoce della Tirosinemia Tipo I per
spettrometria di massa ¢ stato pubbli-
cato sulla rivista scientifica interna-
zionale Rapid communication in
Mass Spectrometry, a due riprese,
rispettivamente 1’8 gennaio 2008 e il
12 settembre 2009. Pubblicazioni
che hanno suscitato I'interesse di Pe-
rkin Elmer. Cosi grazie al supporto
che 1'Ufficio di valorizzazione della
ricerca biomedica (Uvar) della Regio-
ne Toscana ha fornito in collaborazio-
ne con gli esperti della Fondazione
Toscana life sciences in tutte le fasi
negoziali e contrattuali, il 16 agosto ¢
stato siglato un accordo tra la societa
Perkin Elmer e I’azienda ospedalie-
ro-universitaria Meyer finalizzato a
promuovere 1’utilizzo del brevetto
dal titolo «Detecting Succinylaceto-
ne» (Sa Patent) e a favorire rapporti
di collaborazione nell’ambito della
ricerca scientifica applicata alla dia-
gnostica pediatrica tra il Meyer e Pe-
rkin Elmer.

Roberta Rezoalli
Ufficio stampa Aou Meyer Firenze

SVILUPPO DELLA RICERCA

Il must di Toscana life sciences

La Fondazione Toscana life
sciences (Tls), ente senza sco-
po di lucro, operativa dal 2005, ha
come mission la facilitazione del
processo di start-up di impresa nel
settore biotech, il sostegno alla ri-
cerca applicata sulle malattie orfa-
ne e il trasferimento tecnologico in
campo biomedico.

Nel marzo 2009 con una delibe-
ra regionale I’assessorato al Diritto
alla salute e politiche di solidarieta
della Regione Toscana ha indivi-
duato nella Fondazione Tls il part-
ner ideale per la valorizzazione e
brevettazione dei risultati delle ri-
cerche scientifiche in campo bio-
medico, anche attraverso la gestio-
ne e il monitoraggio dei contratti
con 1 ricercatori. Un riferimento
regionale volto al coordinamento e
alla diffusione dei risultati della ri-
cerca e alla gestione della proprie-
ta intellettuale in ambito di scienze
della vita.

In particolare 1’azione & mirata
all’utilizzazione dell’enorme poten-
ziale della ricerca gia esistente pres-
so i centri di ricerca e le Universita
italiane, facilitando il processo di
“technology transfer”, e all’instau-
razione di uno stretto rapporto di
collaborazione con i Liaison office
delle Universita toscane, sfruttan-
do le competenze esistenti € met-
tendo a disposizione consulenze
specialistiche nel settore. Il succes-
sivo passaggio brevettuale & fonda-
mentale nel percorso di valorizza-
zione della ricerca e deve fin dal-
I’inizio prendere in considerazione
le opportunita di mercato della nuo-
va tecnologia.

Tls opera all’interno della strut-
tura Uvar (Ufficio per la valorizza-
zione della ricerca biomedica e far-
maceutica implementato presso la
Regione Toscana), offrendo la pos-
sibilita di accesso ai bandi, lo sfrut-
tamento delle potenziali sinergie
tra i gruppi di ricerca e le aziende,
I’aumento della visibilita dei ricer-
catori operanti in Regione Toscana
attraverso eventi e convegni dove
si possano condividere esperienze

di ricerca e favorire future collabo-
razioni. Attraverso questi strumen-
ti e facendo leva su un rapporto di
fiducia reciproco nasce la collabo-
razione con 1’ospedale pediatrico
Meyer, una realta di eccellenza nel-
la quale ¢ stato semplice e rapido
attivare i canali adeguati al raggiun-
gimento degli obbiettivi.

E stato cosi possibile conclude-
re un contratto di licenza per un
brevetto sulla Tirosinemia di tipo I
di Giancarlo la Marca con Perkin
Elmer industria diagnostica leader
di mercato. Tls ha accompagnato i
ricercatori e ’ospedale pediatrico
Meyer nella fase di negoziazione
sia sotto il profilo dei contenuti
che dal punto di vista legale. Tale
accordo prevede non solo la licen-
za del brevetto ma anche una serie
di interventi di finanziamento da
parte di Perkin Elmer alla ricerca
condotta presso 1’ospedale Meyer.
Le ragioni del successo dell’inizia-
tiva sono da ricercarsi innanzitutto
sulla efficace e rapida collaborazio-
ne di tutti gli attori coinvolti in
questo contesto.

Una maggiore diffusione della
cultura della proprieta intellettuale
e una concreta integrazione di tut-
te le Istituzioni sono la ricetta vin-
cente per portare a termine opera-
zioni di trasferimento tecnologico.
Qualche ostacolo in pil si riscon-
tra infatti in quegli ambiti in cui la
burocrazia risulta dispersiva e po-
co attenta ai bisogni di celerita che
arrivano dal mondo dell’industria
privata.

11 caso dell’accordo Meyer-Pe-
rkin Elmer esemplifica quindi mol-
to bene quello che puo essere il
valore aggiunto di questo tipo di
attivita, che risiede nella snellezza
delle procedure, nella condivisione
di una cultura adeguata per il trasfe-
rimento tecnologico e in una velo-
cita di risposta che permetta di sta-
re al passo con le aziende destinata-
rie della tecnologia.

Susanna Di Prima
Fondazione Toscana life sciences

I Meyer porta sulla costa il suo

team di chirurghi, ampliando i rap-
porti di sinergia e collaborazione con
le strutture sanitarie regionali. E lo fa
con lo staff del Dipartimento di Chi-
rurgia pediatrica diretto da Antonio
Messineo. Un chirurgo del team,
una volta alla settimana & al lavoro
nelle sale operatorie dell’ospedale di
Livorno. E il frutto della convenzio-
ne tra I’azienda ospedaliero-universi-
taria Meyer e I’ Asl 6 Livorno.

Grazie a questa convenzione, spe-
cialisti di chirurgia pediatrica del cen-
tro fiorentino sono presenti un gior-
no la settimana per eseguire interven-
ti di Chirurgia e/o Urologia pediatri-
ca in regime di day hospital e per
svolgere attivita ambulatoriale in pa-
zienti di eta compresa tra 0 e 18
anni, affetti da patologie di interesse

CHIRURGIA PEDIATRICA

Cure in sinergia tra Firenze di Livorno

chirurgico.

«Questo accordo - spiega Messi-
neo - si inserisce nell’ambito delle
iniziative volte a mettere in rete i
bisogni regionali di salute, proponen-
do una Sanita al servizio del cittadi-
no. Il Dipartimento di chirurgia pe-
diatrica offre non solo prestazioni
specialistiche, ma anche opportunita
di formazione. Lo specialista chirur-
go pediatra dell’azienda Meyer vie-
ne affiancato da personale medico e
infermieristico dell’azienda livorne-
se. Pertanto, la convenzione ha an-
che una valenza formativa per tutti
quei professionisti che lavorano nel-
I’ambito della chirurgia pediatrica.
Lattivita svolta a Livorno viene in-

contro alle esigenze della popolazio-
ne livornese e permettera anche di
ridurre le liste d’attesa del Meyer, sia
per Day hospital che per attivita am-
bulatoriale».

«La firma di questa convenzione
- dice Monica Calamai, direttore ge-
nerale dell’ Asl 6 Livorno - operativa
a partire da giovedi 7 ottobre, permet-
te di aprire le porte dei nostri ospeda-
li ad alcuni dei massimi rappresen-
tanti della chirurgia pediatrica, con-
sentendo di aumentare qualita e
quantita delle prestazioni offerte ai
cittadini. Questo permettera ai picco-
li pazienti e ai loro genitori di avere
a pochi chilometri da casa un punto
di riferimento sanitario con professio-

nisti di livello internazionale evitan-
do disagevoli trasferte».

In base alla convenzione che po-
ne le basi di un’importante sinergia
dell’ospedale pediatrico fiorentino,
uno specialista del team del Diparti-
mento di Chirurgia sara presente a
Livorno ogni giovedi. Al mattino il
chirurgo sara in sala operatoria per
eseguire gli interventi chirurgici pro-
grammati, mentre al pomeriggio ef-
fettuera i controlli in reparto cosi da
monitorare il decorso post operatorio
dei piccoli pazienti, assicurando un
percorso medico-assistenziale il pitt
completo possibile. Il tutto avverra
tendenzialmente in regime di day ho-
spital, ovvero con ricovero diurno.

Sempre al pomeriggio sono previste
le visite ambulatoriali ai piccoli pa-
zienti. Un quota sara riservata alle
visite di controllo dei bambini opera-
ti in precedenza. In base alla tipolo-
gia e gravita dei problemi riscontrati,
lo specialista del Meyer decidera se
intervenire in loco oppure disporre il
trasferimento e il ricovero presso
I’ospedale pediatrico di Firenze, Cen-
tro di terzo livello attrezzato per la
casistica maggiormente complessa.
Con la convenzione firmata dalle
due strutture, nell’ottica sinergica
che caratterizza la politica sanitaria
di Regione Toscana, lo staff del Di-
partimento di Chirurgia pediatrica si
estende al territorio, risponde ai biso-
gni di tanti bambini e tante famiglie.

R.R.
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In una delibera il progetto per creare nellospedale fiorentino un Centro regionale di riferimento per 'eta pediatrica

E3 Meyer capofila nella lotta alle malattie rare

Coordinera gli interventi su terapie, ricerca e formazione - In rete con le Aou Pisana e Senese - Stanziati 100mila euro

IL TESTO DEL DOCUMENTO

ubblichiamo la delibera n. 851

del 27 settembre 2010 relati-
va all’approvazione del progetto
«Centro Regionale per la preven-
zione, la sorveglianza, la diagnosi
e la terapia delle malattie rare pe-
diatriche» del’Aou Meyer.

LA GIUNTA REGIONALE

Visto lart. |, comma 805 della legge
296/2006 con il quale & stato istituito un
fondo triennale per il cofinanziamento dei
progetti attuativi del Piano sanitario naziona-
le 2006/2008;

Visto l'art. |, comma 806 della citata
legge che quantifica I'importo del fondo in
60,5 milioni di euro, da assegnare alle Regio-
ni e alle Province autonome di Trento e
Bolzano che abbiano presentato i progetti
regionali nel'ambito delle materie individua-
te alle lettere 1), b), c), e d) del medesimo
comma, attuativi del Psn 2006/2008;

Visto il decreto ministeriale del 10 luglio
2007 con il quale il ministero della Salute, in
attuazione di quanto disposto dal citato arti-
colo unico, comma 807 della legge finanzia-
ria 2007, ha emanato le linee guida per
l'accesso al cofinanziamento da parte delle
Regioni e Province autonome di Trento e
Bolzano;

Preso atto che con Dgr 139/2008 ¢ sta-
to approvato il “Progetto regionale malattie
rare” ed & stata assegnata allo stesso la
quota di cofinanziamento regionale;

Visto il decreto del ministero del Lavo-
ro, della salute e delle politiche sociali del 25
febbraio 2009 che provvede alla ripartizione
del suddetto fondo e assegna alla Regione
Toscana per il Progetto regionale malattie
rare risorse complessive pari a euro
1.743.436,00, corrispondenti allimporto in-
dicato nellallegato 6 alla citata Dgr n.
139/2008;

Visto il Psr 2008/2010, approvato con
delibera del Consiglio regionale n. 53 del 16
luglio 2008, che conferma tra le azioni priori-
tarie del Servizio sanitario regionale I'assi-
stenza ai soggetti affetti da malattie rare
mediante un modello assistenziale dedicato
che vede come punti di forza la tracciabilita
dei percorsi diagnostico-terapeutici, la rete
dei presidi individuati, lo sviluppo della ricer-
ca e il registro delle malattie rare;

Considerato che il Progetto regionale
malattie rare di cui alla Dgr 139/2008 si
articola in tre linee di intervento (Percorsi,
Rete, Registro) per lattuazione delle quali
prevede il possibile coinvolgimento delle
aziende sanitarie attraverso progettualita at-
tuative delle azioni ivi previste;

Considerato che per quanto riguarda il
finanziamento di parte della linea “Rete” per
gli interventi legati alla definizione e condivi-
sione di percorsi assistenziali & stata elabora-

ta dallAzienda ospedaliero-universitaria
Meyer la proposta progettuale di cui allalle-
gato |, parte integrante del presente atto,
che prevede la costituzione del “Centro
regionale per la prevenzione, la sorveglian-
23, la diagnosi e la terapia delle malattie rare
pediatriche (in breve Centro malattie rare
pediatriche - Cmrp)”, presso I'Azienda ospe-
daliero-universitaria Meyer, con una spesa
stimata in euro 100.000,00;

Considerato che il progetto prevede di
strutturare una organizzazione che privilegi
i sistemi di comunicazione, di collaborazio-
ne e di coordinamento e favorisca il ruolo
partecipato del cittadino e delle associazioni
e mettere in essere modelli organizzativi
specifici per le malattie rare pediatriche fina-
lizzati all'utilizzo sinergico e integrato delle
risorse umane e tecnologiche disponibili;

Preso atto che il suddetto progetto pre-
vede la partecipazione dellAzienda ospeda-
liero-universitaria Pisana e dellAzienda
ospedaliero-universitaria Senese;

Ritenuto che il progetto, “Centro regio-
nale malattie rare pediatriche” risponda ad
alcuni tra gli obiettivi della linea di interven-
to individuata dal Progetto regionale di cui
alla Dgr 139/2008 denominata “Rete”, in
particolare a quelli relativi al-
la condivisione e diffusione di
percorsi diagnostico terapeu-
tici;

progetto di cui allallegato |;

3. Di assegnare il finanziamento alle
aziende sanitarie coinvolte secondo le se-
guente ripartizione:

- Aou Meyer: euro 50.000,00;

- Aou Pisana: euro 25.000,00;

- Aou Senese: euro 25.000,00.

ALLEGATO |

Centro regionale
malattie rare pediatriche

I. Razionale

Le Malattie rare pediatriche (Mrp) esor-
discono prevalentemente in epoca neonata-
le, hanno un andamento cronico, invalidan-
te, richiedono trattamenti costosi.

Le Mrp possiedono le seguenti caratteri-
stiche generali:

I.1 Rarita. Questa spesso determina dia-
gnosi e trattamento differiti nel tempo, di-
pendenti da inadeguata conoscenza e non
appropriato raccordo tra i soggetti eroganti
le varie prestazioni sanitarie.

Ne consegue frequentemente uno stato
di confusione pre-diagnostica, caratterizzata
da difficolta gestionale e frammentazione

nei percorsi diagnostico-
assistenziali.

1.2 Numerosita. Nel lo-
ro insieme le malattie ra-

Ritenuto di approvare il RGPPF esentano re rappresentano circa il
progetto presentato dal- . o/ It 10% delle patologie uma-
I'Azienda ospedaliero-univer-  CIFCa il 10% ditutte ne e interessano com-
sitaria Meyer e di destinare la . plessivamente una frazio-
somma di euro 100.000,00 Ie PGtOIOgle ne percentualmente bas-

per la sua realizzazione;

Ritenuto pertanto di pre-
notare la somma di euro
100.000,00 sul capitolo
26177 “Spese per progetti attuativi del Pia-
no sanitario nazionale relativi allassistenza
territoriale” del Bilancio gestionale 2010
che presenta la necessaria disponibilita, se-
condo la seguente ripartizione:

- Aou Meyer: euro 50.000,00;

- Aou Pisana: euro 25.000,00;

- Aou Senese: euro 25.000,00.

Vista la Lr n. 78 del 23/12/2009 “Bilancio
di previsione per I'anno finanziario 2010 e
Bilancio pluriennale 2010/2012” e la delibe-
ra della Giunta regionale n. 1298 del
28/12/2009 che approva il Bilancio gestiona-
le e pluriennale 2010/2012;
a voti unanimi

DELIBERA

1. Di approvare il progetto “Centro re-
gionale malattie rare pediatriche” di cui allal-
legato |, parte integrante della presente deli-
berazione.

2. Di prenotare la somma di euro
100.000,00 sul capitolo 26177 “Spese per
progetti attuativi del Piano sanitario naziona-
le relativi all'assistenza territoriale” del Bilan-
cio gestionale 2010 per la realizzazione del

sa della popolazione, ma
rilevante per la problema-
ticita che sollevano.

Per molte malattie ra-
re sia la diagnosi che il trattamento possono
essere difficoltosi, e per uno scarso livello di
conoscenza medico-scientifico, e per il po-
co interesse che le case farmaceutiche han-
no e avrebbero nella ricerca e produzione
di farmaci utilizzabili da pochissimi clienti.
Per tali motivi si parla di farmaci orfani cioé
di farmaci probabilmente efficaci per la tera-
pia di una malattia rara, ma non prodotto
per cause commerciali. Questa condizione,
se € rilevante per le malattie rare delladul-
to, lo & ancora di pili per le malattie rare del
neonato, del bambino e dell'adolescente.

1.3 Origine genetica: la maggior parte di
queste patologie ¢ geneticamente determi-
nata e cio induce a comuni approcci di
prevenzione e diagnostica precoce (indivi-
duazione dei fattori di rischio, screening dei
portatori, diffusione e validazione delle tecni-
che di genetica molecolare ecc.);

1.4 Impatto psico-emozionale dei pazienti e
dei loro familiari: i bambini malati e i loro
genitori vivono un’esperienza estremamen-
te faticosa e dolorosa sia per lo stato di
prostrazione psico-fisica che la malattia de-
termina sia per la condizione di solitudine,

in cui versano il malato e la famiglia.

L'assenza o scarsita di supporti specifici
sociali per fronteggiare la malattia, con con-
seguente impoverimento della famiglia, au-
menta le differenze di accessibilita alle cure
per i pazienti.

1.5 Impatto socidle: le patologie rare in
eta evolutiva richiedono approfondite cono-
scenze, da organizzare in una offerta assi-
stenziale piu efficiente e pit facilmente indivi-
duabile nelle sue articolazioni e specificita,
dal Pls e dal cittadino. Queste competenze
riguardano la diagnosi precoce, di fondamen-
tale importanza ai fini prognostici e I'assisten-
za globale al bambino e alla sua famiglia.

La diagnosi neonatale di queste malattie,
che nella gran parte sono degenerative, pro-
gressive, croniche, altamente invalidanti e,
se non trattate, mortali, permetterebbe un
precoce inizio della terapia (farmacologica o
dietetica) adeguata, con i seguenti risultati:

- nei casi pil severi, a insorgenza sintoma-
tologica pill precoce, la sopravvivenza del
bambino (altrimenti destinato a morte cer-
ta), con successivi sviluppo e prospettive/
aspettative di vita praticamente normali;

- nei casi a insorgenza sintomatologica
piti tardiva, la prevenzione dei danni d'orga-
no destinati a instaurarsi con il tempo.

1.6 Specificita: Le malattie rare pediatri-
che presentano specificita clinico-assistenzia-
li, prime fra tutte, la loro evolutivita, per le
quali appare appropriato prevedere 'eroga-
zioni di prestazioni in ambiti propri della
pediatria territoriale e ospedaliera.

2. Normativa

Al fine di assicurare specifiche forme di
tutela ai soggetti affetti da malattie rare in
eta evolutiva ¢ istituito il Centro regionale
per la prevenzione, la sorveglianza, la diagno-
si e la terapia delle malattie rare pediatriche
(in breve Centro malattie rare pediatriche -
Cmrp).

Il Cmrp ha sede a Firenze presso I'Azien-
da ospedaliero-universitaria Meyer.

Il Cmrp persegue i principi e le finalita
proprie del Psr 2008-2010, di cui al Burt n.
25 del 30 luglio 2008:

2.1 Livello regiondle: strutturare una orga-
nizzazione che privilegi i sistemi di comunica-
zione, di collaborazione e di coordinamento
e favorisca il ruolo partecipato del cittadino e
delle associazioni e mettere in essere modelli
organizzativi specifici per le malattie rare fina-
lizzati all'utilizzo sinergico e integrato delle
risorse umane e tecnologiche disponibili.

2.2 Livello nazionale: in accordo con quan-
to previsto dal ministro della Sanita che
prevede vengano effettuati, entro il 2013,
piani e strategie per garantire I'accesso a
un’assistenza di livello qualitativamente ele-
vato ai malati affetti da patologie rare, me-
diante ['istituzione di Centri di competenza
affinché le conoscenze scientifiche e cliniche
possano circolare e costituire la base per
appropriati livelli assistenziali.

HE canita HE

Toscana

direttore responsabile
ELIA ZAMBONI

coordinatore editoriale
Roberto Turno

comitato scientifico
Aldo Ancona
Susanna Cressati
Sabina Nuti
Luca Zambelli

Versione Pdf dell’Allegato
al n. 38 del 12-18/10/2010
per la pubblicazione sul sito

della Regione Toscana
www.regione.Toscana.it

reg. Trib. Milano n. 679 del 7/10/98
Stampa: Il Sole 24 Ore Spa

Come opera il nuovo Centro

‘ Presidi Rt ed extra regionali Ssn per le Mr ‘ ‘

Rt e Coordinamento regionale Mr

Pls Rtmr

Rete della Pediatria
specialistica

NS

' CMRP

Tavolo

di Coordinamento Aou Meyer

Comitato interno

Aou Siena

'Comitato interno
Aou Pisa

Cnmr (Iss)

Comitato interno

3. Struttura del centro

I Cmrp & una struttura di coordinamen-
to che si avvale delle competenze specifiche
presenti nel’Aou Meyer e di quelle proprie
dell’Aziende ospedaliero-universitarie della
Toscana nonché delle strutture pediatriche
e neonatologiche delle Aziende Usl.

Il centro si avvale, per la sua programma-
zione, controllo e verifica di qualita di un
Tavolo di coordinamento costituito da un
rappresentante di estrazione pediatrica del-
I'’Aou Meyer, Aou Pisa e Aou Siena nomina-
ti dalle rispettive Direzioni aziendali e un
rappresentante del Forum delle Associazio-
ne delle malattie rare;

Il Tavolo di coordinamento ha compe-
tenze prevalentemente di tipo organizzativo
e progettuale, finalizzate a favorire la costitu-
zione di una rete per le malattie pediatriche
rare e in particolare:

- il raccordo e il coordinamento dei per-
corsi assistenziali nella rete dei presidi tosca-
ni;

- l'individuazione dei presidi di riferimen-
to per le singole patologie rare;

- lindividuazione dei centri di riferimen-
to extraregionali qualora necessari.

In ognuna delle tre Aou le direzioni azien-
dali costituiranno un Comitato interno com-
posto dagli specialisti coinvolti nella ricerca,
formazione e assistenza alle Malattie rare,
su proposta del rappresentante facente par-
te del Tavolo di coordinamento del Cmrp.

II' Comitato interno costituisce il riferi-
mento specialistico multidisciplinare per le
competenze specifiche del Centro in ordine
ai percorsi diagnostico-terapeutici di cui al
successivo punto 4.2. ed & coordinato dal
rappresentante facente parte del Tavolo di
coordinamento del Cmrp.

Il Responsabile del Centro & un profes-
sionista dell’Aou Meyer membro del grup-
po di coordinamento regionale delle malat-
tie rare.

E individuato dal presente progetto nel
Coordinatore regionale per le malattie rare
a esordio neonatale e pediatrico.

Il responsabile del Centro cura i rapporti
con:

- il Settore regionale competente per le
malattie rare;

- il Registro toscano malattie rare;

- Il Gruppo di coordinamento regionale
per le malattie rare;

- Il responsabile della Rete regionale del-
la pediatria specialistica;

- Il referente delle pediatria di libera scel-
ta per le malattie rare;

- Il Centro nazionale malattie rare c/o
Iss.

Il centro dispone di strumenti operativi
al fine di garantire le funzioni di supporto,
segreteria, accoglienza con caratteristiche di
visibilita e fruibilita per i pazienti e le loro
famiglie.

Nel comitato specialistico interno del-
I'’Aou Meyer partecipera anche un pediatra-
neonatologo nominato dalla Direzione del-
I'Aou Careggi.

| tavoli di lavoro potranno allargare l'invi-
to alla partecipazione ai lavori a figure specia-
listiche per eventuali necessita di approfondi-
mento su specifiche tematiche, tenendo
prioritariamente conto delle competenze
delle strutture di coordinamento regionale
(vedi grafico a fianco).

4. Attivita

Il Cmrp articola le sue attivita nei seguen-
ti settori:

4.] Comunicazione e informazione

L'informazione intesa come un servizio
che risponde al bisogno: dei pazienti e delle
loro famiglie di conoscere aspetti generali
della malattia e a quello dei Pls per elementi
scientifici relativi a singole aree tematiche.
Viene prodotta con un metodo controllato,

(continua a pagina 5)

P> (segue da pagina 4)

in base a un criteri concordati con il Forum
e con i rappresentanti della pediatria di
libera scelta.

La comunicazione intesa come strumen-
to importante di relazione con il bambino e
la famiglia e il counseling percepito come lo
strumento per far aumentare la consapevo-
lezza dello stato di malattia.

Il controllo e la gestione di questi stru-
menti verra effettuata dal tavolo di Coordi-
namento.

4.2 Percorsi diagnostico-assistenziali

Il Cmrp awvia e coordina i percorsi dia-
gnostico terapeutici per i gruppi di malattie
previste dal Decreto ministeriale - ministe-
ro della Sanita 18 maggio 2001, n. 279 e
successive modifiche e integrazioni nonché
dalle delibere regionali. Qualora non pre-
senti nellofferta sanitaria regionale, indivi-
dua strutture assistenziali nazionali o extra-
nazionale a cui fare riferimento per il caso
specifico.

Il Cmrp interpreta e svolge la sua funzio-
ne di coordinamento regionale, in quanto
armonizza e integra lattivita di molteplici
soggetti erogatori di prestazioni specifiche,
con l'obbiettivo prioritario di ridurre i tem-
pi diagnostici ed elevare la qualita assistenzia-
le ospedaliera e territoriale.

Le attivita istituzionali del Cmrp, inserite
organicamente nel complesso delle attivita
erogate dall’Aou Meyer sono le seguenti:

4.2.1 delineare appropriati percorsi dia-
gnostico-assistenziali e in particolare:

- individuare e garantire linee di continuita
assistenziali nella transizione dall’eta pediatri-
ca all'eta adulta, mettendo in essere protocol-
li assistenziali, condivisi tra le strutture specia-
listiche pediatriche e delladulto delle Aou
Meyer, Careggi (Firenze), Senese e Pisana;

- attivare sinergie assistenziali con il pe-
diatra di famiglia, soprattutto al fine di ridur-
re i tempi di riconoscimento di segnali e di
allarme e i tempi di degenza ospedaliera;

- attivare le modalita finalizzate a creare
appropriati percorsi di assistenza domiciliare;

- mettere in essere azioni integrate riabi-
litative psico-fisiche, finalizzate al raggiungi-
mento del massimo potenziale di salute (en-
vironmental care);

- rappresentare il riferimento assistenzia-
le regionale interdisciplinare per le malattie
rare perinatali e pediatriche, in sinergia con
le strutture di riferimento della rete regiona-
le, e le strutture di coordinamento della
rete dei presidi delle malattie rare, anche al
fine della implementazione della rete specia-
listica pediatrica per la diagnosi e la cura
delle malattie rare.

5. Formazione

Il Cmrp ¢ il riferimento regionale per la
formazione sulle malattie rare pediatriche.

Lattivita formativa & programmata ed
effettuata in sinergia con i processi formativi
delle aziende sanitarie e delle universita to-
scane, favorendo integrazioni con le attivita
nellambito delle malattie rare promosse
dal Formas (Laboratorio di Formazione sa-
nitaria della Regione Toscana) nonché dalla
Fondazione toscana Gabriele Monasterio.

L'azione formativa & particolarmente ri-
volta ai medici delle Uo di Pediatria e Neo-
natologia e ai Pediatri di Famiglia del Sst,
finalizzata allacquisizione di competenze cul-
turalmente adeguate e alla sensibilizzazione
sui temi sanitari propri delle malattie rare,
nonché sugli gli aspetti normativi.

Il centro promuovera la tematica delle
malattie rare nella formazione specialistica
pediatrica presso le Scuole di specializzazio-
ne di pediatria universitarie.

La formazione e l'aggiornamento nelle
malattie rare dell’etd evolutiva, costituisco-
no uno strumento importante per rendere
pili coesa la comunita professionale medico/
infermieristica pediatrica e discipline speciali-
stiche affini. Nell'attivita di diagnosi precoce,
cura e riabilitazione delle malattie rare, an-

dra tracciata una mappa evolutiva, fino al
momento in cui il paziente entrera nel’am-
bito di cura del medico degli adulti. L'attivita
formativa si strutturera mediante una incisi-
va attivita di formazione che prenda in consi-
derazione anche il racconto di “storie esem-
plari di pazienti in eta pediatrica” (medicina
narrativa).
6. Ricerca

II' Cmrp promuove e facilita iniziative
scientifiche e culturali, tra i ricercatori interes-
sati alle problematiche relative alle malattie
rare pediatriche. In particolare il Cmrp intra-
vede un potenziale peculiare ruolo di raccor-
do regionale con la creazione di un network
tra le eccellenze gia esistenti nel’Aou tosca-
ne. Considera questo ruolo di particolare
utilita per l'effettuazione di studi clinici multi-
centrici, randomizzati e controllati.

7. Raccordo con il Registro toscano
malattie rare

II'Cmrp mantiene uno stretto raccordo
con il Rtmr. Implementa con questo interven-
ti per migliorare la sorveglianza e il governo
delle malattie rare pediatriche, per essere di
supporto per la programmazione regionale
degli interventi per i soggetti affetti da malat-
tie rare in eta pediatrica nonché per garantire
la qualita dei dati inseriti nel registro.

8 Raccordo con il Forum

Il Cmrp collabora con il Forum che riuni-
sce le Associazioni toscane di pazienti affetti
da malattie rare, riconosciuto dalla Regione
Toscana con delibera del 16/7/2001 n. 796
€ con questo ne persegue gli obbiettivi istitu-
zionali:

8.1 tutelare i diritti delle persone affette
da malattie rare;

8.2 migliorare gli aspetti socio-sanitari, la
prevenzione, la diagnosi, l'informazione, la
formazione, la comunicazione, la cura e la
sorveglianza;

8.3 collaborare con enti e organizzazioni
nazionali e internazionali di pazienti;

8.4 promuovere azioni legislative a favo-
re delle malattie rare;

8.6 promuovere lo sviluppo di prodotti
medicinali orfani e nuovi protocolli terapeutici;

8.7 sensibilizzare I'opinione pubblica.

9. Tempistica del progetto

Il progetto di start up del Centro si
esplichera in un periodo di 30 mesi. Le Aou
coinvolte si impegnano nel proseguimento
delle azioni del Centro.

Le fasi di start up sono individuate nelle
seguenti:
® Primi 6 mesi:
- formalizzazione rete e raccolta input da
strutture delle aziende sanitarie e pediatria
di libera scelta;
- regolamento del centro;
- individuazione del calendario attivita (co-
municazione, percorsi, formazione) e relati-
vi indicatori;
- raccordo con Rtmr e formalizzazione pro-
poste operative;
- comunicazione di awvio attivita sui punti
precedenti.
A conclusione dei 30 mesi di start up ed
eventualmente in una fase intermedia si pre-
vede un incontro/congresso dedicato ai per-
corsi attivati dal Centro, verifica del raggiun-
gimento degli obiettivi, confronto con esper-
ti nazionali ed internazionali
10. Costi previsti
Il costo complessivo &
100.000,00 euro.
La proposta di ripartizione del finanziamen-
to € la seguente:
- Aou Meyer: euro 50.000,00;
- Aou Pisa: euro 25.000,00;
- Aou Siena: euro 25.00,00.

| costi delle azioni unitarie (es. incontri/
congressi) saranno ripartiti per le tre Aou
partecipanti al progetto. [ ]

individuato in

SALUTE IN CARCERE

Per i detenuti alcoldipendenti

SCa

a il recupero in comunita

\

Il percorso di presa in carico equiparato a quello dei tossicodipendenti in liberta

| testo della delibera n. 848 del

27/09/2010 sull'inserimento in
comunita terapeutiche di detenu-
ti tossicodipendenti e la definizio-
ne del percorso assistenziale.

LA GIUNTA REGIONALE

Visto il decreto legislativo 22 giugno
1999, n. 230 “Riordino della medicina
penitenziaria”, che allarticolo | stabilisce
che i detenuti e gli internati, al pari dei
cittadini in stato di liberta, hanno diritto
alla erogazione delle prestazioni di pre-
venzione, diagnosi, cura e riabilitazione
previste nei livelli essenziali e uniformi di
assistenza;

Vista la legge 24 dicembre 2007, n.
244 “Finanziaria 2008” e in particolare il
comma 283;

Visto il Dpcm | aprile 2008 che ha
disposto il trasferimento al servizio sanita-
rio nazionale delle funzioni sanitarie peni-
tenziarie, ivi comprese quelli concernenti
il rimborso alle comunita terapeutiche
delle spese sostenute per il mantenimen-
to, la cura e l'assistenza medica dei dete-
nuti di cui all'art. 96, comma 6 e 6 bis del
Tu di cui al decreto del Presidente della
Repubblica 9 ottobre 1990, n. 309;

Vista la legge regionale 24 febbraio
2005, n. 41 “Sistema integrato di inter-
venti e servizi per la tutela dei diritti di
cittadinanza sociale” cosi come modifica-
ta dalla legge regionale 18 dicembre
2008, n. 66, e la Lr 24 febbraio 2005 n.
40 “Disciplina del Servizio sanitario regio-
nale”, cosi come modificata dalla legge
regionale 10 novembre 2008 n. 60;

Visto il Piano integrato sociale regio-
nale (Pisr) 2007-2010 approvato con deli-
berazione del Consiglio regionale tosca-
no n. |13 del 31 ottobre 2007,

Visto il Piano sanitario regionale (Psr)
2008-2010 approvato con deliberazione
del Consiglio regionale toscano n. 53 del
16 luglio 2008;

Vista la legge regionale |1 agosto
1993, n. 54 “Istituzione dell’Albo regiona-
le degli Enti ausiliari che gestiscono sedi
operative per la riabilitazione e il reinseri-
mento dei soggetti tossicodipendenti: cri-
teri e procedure per liscrizione”;

Vista la deliberazione di Giunta regio-
nale n. 1165 del 21 ottobre 2002 “Linee
di indirizzo per la riorganizzazione del
sistema di interventi nel settore delle
dipendenze patologiche e sperimentazio-
ne regionale delle tipologie di servizi resi-
denziali e semiresidenziali di cui all’Atto
di intesa Stato-Regioni del 5 agosto
1999”, e successive modifiche e integra-
zioni, che stabilisce anche il sistema tarif-
fario delle suddette prestazioni, basate
sullappropriatezza degli interventi e sul-
lintensita di cura delle persone con pro-
blemi di dipendenza da sostanze legali e
illegali;

Constatato che in sede di riparto del-
le risorse finanziarie per I'anno 2008 affe-
renti alla medicina penitenziaria & stato
convenuto che le spese relative ai rim-
borsi alle Comunita terapeutiche per 'an-
no 2008 sono poste a carico del Bilancio
del ministero della Giustizia per garanti-
re la continuita dei rapporti contrattuali
o convenzionali in essere; per converso
I'obbligazione di rimborsare la somma
equivalente alla retta di mantenimento
dellarrestato domiciliare sorge in capo
al servizio sanitario nazionale e dunque
alle Regioni e alle Aziende sanitarie a
partire dal |° gennaio 2009;

Atteso che con nota n
A00-Grt/189863/R.130.020 del 14 luglio
2009 il Direttore generale della Direzio-
ne diritto alla salute e delle politiche di
solidarieta  avente a  oggetto
“Trasferimento al Ssn delle funzioni sani-

tarie penitenziarie. Rimborso alle Comu-
nita terapeutiche delle spese sostenute
per 'assistenza ai detenuti tossico/alcoldi-
pendenti” ha comunicato alle aziende
Usl toscane che “nelle more del definiti-
vo completamento del processo di rico-
gnizione delle strutture e dei rapporti
convenzionali o contrattuali gia in essere
con il ministero di Giustizia, ai fini del
possesso, da parte delle suddette struttu-
re, dei requisiti richiesti dalla vigente nor-
mativa regionale e in considerazione del-
la necessita di assicurare continuita tera-
peutica e assistenziale ai soggetti detenu-
ti tossico/alcoldipendenti ospitati nelle
Comunita terapeutiche, gli oneri per il
mantenimento, la cura e l'assistenza me-
dica delle persone sottoposte agli arresti
domiciliari allorché tale misura sia esegui-
ta presso una struttura gia convenziona-
ta con il ministero di Giustizia ai sensi del
Dpr 309/1990, sono posti, senza soluzio-
ne di continuitd, a carico delle Aziende
Usl competenti secondo le tariffe gia ri-
conosciute dal Ministero;

Atteso altresi che a tal fine sono stati
attivati tavoli di confronto tra le parti
interessate (Aziende Usl, Enti ausiliari,
Magistratura di sorveglianza) per:

- verificare l'entita dei soggetti con
misure alternative eseguite presso le Co-
munita terapeutiche della Toscana;

- verificare quali Comunita terapeuti-
che in possesso dei requisiti imposti dalla
normativa regionale intendono ospitare
soggetti con misure alternative alla pena;

- costruire un percorso assistenziale
omogeneo coordinato dai Servizi per le
tossicodipendenze omogeneo su tutto il
territorio regionale;

Accertato che da tale confronto &
emerso che tutte le Comunita terapeuti-
che ubicate sul territorio regionale, sia a
gestione pubblica che del privato sociale,
sono idonee a ospitare soggetti con misu-
re alternative in quanto in possesso dei
requisiti strutturali, organizzativi e funzio-
nali per le tipologie di programma previ-
sti dalla deliberazione di Giunta regionale
1165/2002;

Visto il Protocollo di intesa tra la Re-
gione Toscana e il Coordinamento regio-
nale toscano degli enti ausiliari (Ceart),
approvato con deliberazione di Giunta
regionale toscana n. 693 del 3 agosto
2009 e sottoscritto in data 30 settembre
2009;

Ritenuto pertanto di:

- garantire la piena dignita della perso-
na e la tutela della salute dei detenuti e
degli internati al pari dei cittadini non
sottoposti a limitazione della liberta per-
sonale, cosi come sancito sia dal Dpcm
del |° aprile 2008 ma anche dalla legge
regionale 64/2005;

- di equiparare il percorso di presa in
carico dei detenuti tossico-alcoldipen-
denti in tutte le sue fasi, compreso I'even-
tuale inserimento in comunita terapeuti-
ca per lo svolgimento di uno dei pro-
grammi terapeutici definiti dalla delibera-
zione di Giunta regionale toscana
1 165/2002 sopra citata e quindi alle stes-
se condizioni economiche e terapeuti-
che previste per le persone tossico-al-
coldipendenti in liberta in carico ai servizi
territoriali;

- attivare una interazione e un con-
fronto costante tra le parti interessate
(Aziende, Sert, Comunita terapeutiche,
Prap Toscano, magistratura di sorveglian-
za) per definire percorsi assistenziali e
procedure idonee per i detenuti tossico/
alcoldipendenti sottoposti a misure alter-
native alla detenzione qualora vogliano o
abbiano gia intrapreso programmi di re-
cupero;

- di incaricare il Comitato regionale di
Coordinamento sulle dipendenze, istitui-
to con deliberazione di Giunta regionale
n. 13 del 12 gennaio 2009, a definire, di

concerto con il Prap toscano e la magi-
stratura di Sorveglianza, una proposta di
percorso assistenziale e procedure ido-
nee per la presa in carico di persone
detenute tossico/alcoldipendenti sotto-
posti a misure alternative alla detenzione
qualora vogliano o abbiano gia intrapre-
so programmi di recupero;

Preso atto che gli oneri finanziari deri-
vanti dall'adeguamento tariffario per 'an-
no 2010 sono stimabili in euro
350.000,00 e che alla loro copertura si
fara fronte con le risorse del capitolo
24047 “Interventi diretti della Regione in
Sanita” del bilancio 2010 che presenta la
necessaria disponibilita; e che per gli anni
successivi la copertura degli oneri neces-
sari € assicurata dalla dinamica prevista
per 'andamento del fondo ordinario di
gestione e saranno ricompresi allinterno
delle assegnazioni alle Aziende Usl del
suddetto fondo;

Vista la legge regionale 23 dicembre
2009, n. 78, “Bilancio di previsione per
I'anno finanziario 2010 e bilancio plurien-
nale 2010/2012” e successive modifiche;

Vista la deliberazione della Giunta re-
gionale 28 dicembre 2009, n. 1298, con
la quale ¢ stato approvato il bilancio ge-
stionale 2010 e il pluriennale 2010/2012
e successive modifiche;

a voti unanimi

DELIBERA

I. Di equiparare il percorso di presa
in carico dei detenuti tossico-alcoldipen-
denti in tutte le sue fasi, compreso 'even-
tuale inserimento in comunita terapeuti-
ca per lo svolgimento di uno dei pro-
grammi terapeutici definiti dalla delibera-
zione di Giunta regionale toscana
1165/2002 sopra citata, alle stesse condi-
zioni economiche e terapeutiche previ-
ste per le persone tossico-alcoldipenden-
ti in liberta in carico ai servizi territoriali.

2. Di stabilire 'adeguamento delle ta-
riffe per il trattamento terapeutico in
Comunita per le persone detenute tossi-
co/alcoldipendenti sottoposte a misure
alternative alla detenzione a quelle previ-
ste dalla deliberazione di Giunta regiona-
le toscana n. 693 del 3 agosto 2009.

3. Di stabilire che 'adeguamento del-
le tariffe decorre dalla data di approvazio-
ne del presente atto.

4. Di impegnare le Aziende Usl tosca-
ne ad adeguare le tariffe cosi come indica-
to ai precedenti punti.

5. Di imputare la somma di euro
350.000,00 sul capitolo 24047
“Interventi diretti della Regione in Sani-
ta” del bilancio 2010 che presenta la
necessaria disponibilita.

6. Di stabilire che per gli anni successi-
vi la copertura degli oneri necessari &
assicurata dalla dinamica prevista per 'an-
damento del fondo ordinario di gestione
e saranno ricompresi all'interno delle as-
segnazioni alle Aziende Usl del suddetto
fondo.

7. Di disporre che il riparto alle Azien-
de Usl toscane degli oneri derivanti dal
presente atto per 'anno 2010 sara effet-
tuato con successivi atti adottati dal com-
petente settore della Direzione generale
Diritti di cittadinanza e coesione sociale
e a seguito di formale richiesta sugli one-
ri sostenuti da parte delle Aziende Usl
toscane.

8. Di incaricare il Comitato regionale
di Coordinamento sulle dipendenze, isti-
tuito con deliberazione di Giunta regio-
nale n. 13 del 12 gennaio 2009, a definire,
di concerto con il Prap toscano e la
Magistratura di Sorveglianza, una propo-
sta di percorso assistenziale e procedure
idonee per la presa in carico di persone
detenute tossico/alcoldipendenti sotto-
posti a misure alternative alla detenzione
qualora vogliano o abbiano gia intrapre-
so programmi di recupero. ([ ]
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BTN AllAou ridisegnato e persondlizzato il percorso del paziente andrologico

Andrologia, iter «dedicato»

Al malato spetta prenotare solo la prima visita: al resto pensa il team

le del paziente andrologico nell’ottica della
sua centralita e della personalizzazione della
cura, con I’obiettivo di ridurre i tempi di attesa, il
tasso di abbandono e di concentrare in soli due
accessi alla struttura ospedaliera lo svolgimento di
tutto I'iter diagnostico, sollevando il paziente da ogni
incombenza. A lui spetta, infatti, solo di prenotare la
prima visita: per gli approfondimenti e le consulenze
specialistiche successive provvede direttamente il
personale sanitario che ha effettuato la prima visita.
E la rivoluzione messa in atto nella Sezione dipar-
timentale di Diagnostica andrologica, della riprodu-

APisa ¢ stato ridisegnato il percorso assistenzia-

PISA/ 2

Risposta alle catastrofi: un

propone standard di intervento

zione e della sessualitd, con il supporto dell’Unita
operativa Innovazione, sviluppo e analisi dei proces-
si, ¢ la collaborazione dei professionisti di altre dieci
Unita operative. Un team multifunzionale con com-
petenze diverse al servizio delle persone per assicura-
re risposte scientifiche rigorose in tempi contratti,
declinate insieme a un’assistenza reale al singolo
paziente o alla coppia che viene accompagnata, pas-
so dopo passo, lungo il percorso diagnostico e tera-
peutico. Sollevando I'utenza dal grosso problema di
trovare appuntamenti € specialisti.

«Sono contenta dell’avvio a Pisa di questo nuovo
percorso che rende concrete quelle linee guida scritte

manuale

PISTOIA

Completata 'area funzionale
medica con |8 nuovi posti letto

da anni e della cui applicazione in Toscana siamo
orgogliosi», ha dichiarato Iassessore al Diritto alla
salute della Regione Toscana, Daniela Scaramuccia,
intervenuta alla presentazione. «Mi piace anche il
concetto di centralita del paziente, di cui troppo
spesso ci si riempie la bocca. Questo percorso invece
¢ un esempio concreto della sua realizzazione e non
posso che apprezzare la decisione della Societa italia-
na di andrologia, di designare Pisa quale sede per la
stesura delle linee guida nazionali, per il suo approc-
cio multidisciplinare su tematiche cosi delicate e non
legate solo alla riproduzione in senso stretto».

11 percorso ¢ importante anche per la frequenza

i lavori

delle patologie andrologiche, vere e proprie malattie
sociali, ossia patologie che interessano pill del 10%
della popolazione (definizione Oms). Basti pensare
all'infertilita che, secondo i dati Istat, coinvolge il
20-25% delle coppie in eta fertile (con causa maschi-
le fino al 50% e una ulteriore con-causa maschile per
un altro 20% dei casi), o al deficit erettivo che si
attesta, negli italiani dai 18 agli 80 anni, al 12,8%,
fino ad arrivare a percentuali del 60-70% nel corso
degli anni.

Emanuela del Mauro
Ufficio stampa Aou Pisa

GROSSETO

Un Centro per gli screening al via

allospedale Misericordia

al 30 settembre al 2 otto-

bre prossimi si ¢ tenuto,
all’ex Convento di Santa Cro-
ce in Fossabanda un
workshop finale sulla redazio-
ne delle procedure operative
nell’ambito del Progetto Pisar-
te (Pisa Advanced Response
Team in Emergency) presenta-
to nel dicembre 2008, con il
supporto del Dipartimento del-
la Protezione civile, dal Gcu-
Gruppo Chirurgia d’urgenza
dell’Aoup e selezionato dalla

to un duplice obiettivo: pre-
sentare e condividere con gli
esperti in aula la seconda ver-
sione del manuale delle proce-
dure Pisarte, raccogliere com-
menti e suggerimenti utili per
la terza e ultima versione del
manuale.

Gli esperti coinvolti, italia-
ni e stranieri, provengono da
vari settori tra cui rilevanti
componenti sanitarie e tecni-
che (ospedali da campo, po-
sto medico avanzato, Croce

Commissione rossa italiana,
europea come Vigili del fuo-
unico nel suo co, Dipartimen-
generesul terri- | @ finee guida to della Prote-
torio italiano zione civile
(partner il Co- dal Workshop ecc.) ed era

mando provin-
ciale dei Vigili
del fuoco, il Co-
mune e la Cro-
ce rossa italia-
na di Pisa).

11 progetto, di durata bien-
nale e partito a gennaio 2009,
prevedeva due obiettivi: in-
nanzitutto fornire una rispo-
sta rapida alle emergenze cau-
sate da catastrofi di varia natu-
ra, sia in ambito comunitario
sia presso i Paesi terzi, e inol-
tre rafforzare i due moduli di
assistenza medica e di ricerca
e soccorso delle vittime, attra-
verso attivita di formazione
per migliorare la loro siner-
gia. In quest’ultima fase del
progetto il workshop ha avu-

finale di Pisarte

inoltre presente
un rappresen-
tante della
Commissione
europea. Il pro-
dotto finale del workshop e
del progetto ¢ il manuale del-
le procedure Pisarte che ¢ atto
a fornire uno strumento opera-
tivo di intervento in caso di
maxi emergenze all’interno
dell’Unione europea e in Pae-
si terzi. Tale documento rap-
presenta una proposta di stan-
dardizzazione che sara valuta-
ta dalla Commissione euro-
pea come modello strumenta-
le di intervento.

E.d.M.
Ufficio stampa Aou Pisa

S ono stati inaugurati nel pre-
sidio ospedaliero di Pistoia
18 nuovi posti letto per comple-
tare 1’area funzionale medica
nell’ex padiglione Cassa di Ri-
sparmio. Diventa cosi omoge-
nea, in tutto I’attuale ospedale,
I’organizzazione dell’assisten-
za per intensita di cure: il mo-
dello che supera lo schema del-
le discipline specialistiche e
che sara adottato nella nuova
struttura ospedaliera che sorge-
ra nell’ex campo di Volo.

I 18 posti let-
to sono stati col-
locati dove pri-
ma c’erano
I’Unita operati-
va di pneumolo-
gia e il day ho-
spital di area me-
dica, e prima an-
cora I’Unita ope-
rativa di ostetri-
cia e ginecologia. Notevoli gli
interventi di ristrutturazione: ol-
tre a quelli previsti dalle vigenti
normative i lavori, seguiti dal-
I’area tecnica aziendale, hanno
elevato notevolmente la qualita
alberghiera e il comfort: le stan-
ze di degenza (2 stanze a tre
letti e 6 stanze a due letti) sono
tutte con bagno in camera, ¢
presente un’ampia sala soggior-
no, ambulatori e aree anche per
I’accoglienza dei visitatori.

11 nuovo reparto di degenza
(secondo la vecchia dizione) ¢
stato realizzato in tinte calde e

Diventa omogenea
Forganizzazione
per intensita di cure

tranquillizzanti, ¢ luminoso e
gode di una vista splendida sul
panorama del centro storico di
Pistoia.

L’apertura  del  nuovo
“reparto” ¢ motivo di grande
soddisfazione e orgoglio soprat-
tutto per gli operatori che si so-
no adoperati, con un impegno
straordinario, nei trasferimenti
delle Unita operative cercando
di ridurre al minimo i disagi ai
pazienti ricoverati. A quattro
mesi dall’apertura il responsabi-
le dell’area fun-
zionale medica,
Stefano Bartoli-
ni, traccia un pri-
mo bilancio: «Il
primo ¢ pil im-
portante risulta-
to, gia confronta-
bile, ¢ la forte di-
minuzione del
fenomeno  dei
cosidetti ricoveri in appoggio
fuori reparto e fuori area medica
infatti sono diventati rari e isola-
ti». Questo calo ha permesso la
diminuizione di un altro dato
importante: la degenza media.
«Inoltre - ha aggiunto il medico
- la possibilita di avere un mo-
dello organizzativo uguale in tut-
ta I’area ha permesso ai profes-
sionisti, medici e infermieri di
lavorare in maniera piu attenta
limitando il rischio clinico».

Daniela Ponticelli
Ufficio stampa Asl 3 Pistoia

n Centro per gli scree-

ning all’ospedale Miseri-
cordia di Grosseto. Sara rea-
lizzato dalla Asl 9 grazie al
contributo del Comitato per
la vita di Grosseto, che ha
deciso di devolvere il ricava-
to della 27" edizione del Mer-
catino dei ragazzi a sostegno
di questo progetto. Il Centro
sara realizzato entro la fine
della prossima estate, dato
che i lavori partiranno nel gi-
ro di qualche mese. «Abbia-
mo gia un pro-
getto di massi-
ma che stiamo
definendo nei
dettagli - spiega
il direttore sani-
tario della Asl
9, Danilo Zuc-
cherelli - per re-
alizzare un vero
e proprio centro
di accoglienza con locali dedi-
cati alle attivita di screening.
Ringraziamo il Comitato per
la vita per la preziosa collabo-
razione che negli anni ha per-
messo all’azienda di migliora-
re le propria dotazione dia-
gnostica e strumentale, grazie
a cospicue donazioni».

1l Centro sara a disposizio-
ne del Coordinamento scree-
ning della Asl 9 che, da alcu-
ni anni, in linea con gli indi-
rizzi regionali, sta portando
avanti il programma di
“screening oncologico” per

Lo redlizzera I'Asl 9
con il contributo del
Comitato per la vita

la prevenzione dei tumori al-
la mammella, al collo del-
I'utero e al colon-retto. Gra-
zie a esso vengono effettuati
gratuitamente tre tipi di esa-
me rivolti ai cittadini residen-
ti in provincia di Grosseto,
compresi nelle fasce di eta
considerate pil “‘a rischio” se-
condo i protocolli sanitari (po-
polazione target): le donne
tra i 50 e i 60 anni per la
mammografia (screening
mammografico), le donne tra
125 ei 64 anni
per il pap test
(screening cer-
vicale), uomi-
ni e donne tra
150 e1i70 anni
per la ricerca
del sangue oc-
culto nelle feci
(screening del
colon-retto).
Ogni anno la Asl 9 invia
almeno 80mila inviti, effettua
circa 3mila richiami di solleci-
to per le persone che non si
presentano, registra 30mila
adesioni che si differenziano
a seconda del tipo di scree-
ning: il 67 per cento degli di
adesioni per la mammogra-
fia, il 50 per cento per il pap
test, il 44 per cento per lo
screening del colon retto.

Lina Senserini
responsabile Ufficio stampa
Asl 9 Grosseto

¥V LIVORNO

1l 1° e 2 ottobre si & tenuto, al Centro
congressi del Green Park Resort di Tir-
renia, il 1° Joint Meeting of Echocardio-
graphy and Clinical Cardiology, orga-
nizzato congiuntamente da Frank Dini
(cardiologia universitaria) e da Paolo
Fontanive (cardiologia ospedaliera) del-
I’ Aoup e da Umberto Baldini (cardiolo-
gia dell’Asl 6 di Livorno). L’appunta-
mento ¢ stato il risultato della fusione
del congresso cardiologico «Livorno-
cuore», giunto alla VIII edizione, e del
congresso «Dalla disfunzione ventricola-
re all’'insufficienza cardiaca, giunto al-
la V, affermati appuntamenti qualificati
per i medici esperti del settore. Il mee-
ting ¢ stato promosso dall’ Aou di Pisa e
dall’Asl 6 con il patrocinio dei Comuni
di Pisa e di Livorno e delle principali
societa cardiologiche nazionali.

IN BREVE

VIAREGGIO

Si ¢ conclusa la prima edizione del con-
corso nazionale “Un racconto per I’atte-
sa”, iniziativa ideata da Edizioni Cinque-
marzo e organizzata, nell’ambito del Fe-
stival della Salute 2010, in collaborazio-
ne con I’Asl 12 di Viareggio. Di buon
livello la qualita dei racconti, provenien-
ti da varie Regioni italiane, tanto che alla
fine la giuria ha optato per un doppio
vincitore. Si tratta di due scrittrici: Maria
Mariella Scarsini, di Viareggio, con “A
sventola!” e di Anna Martinenghi, di
Soncino (Cr), con “Aspetto”, capaci di
interpretare alla perfezione lo spirito iro-
nico e “scacciapensieri” dei “Libri d’ At-
tesa” che, gia a partire dai prossimi gior-
ni, saranno disponibili gratuitamente nel-
le zone d’aspetto dell’Ospedale Versilia
e in tutte le aziende sanitarie raggiunte
dal progetto.

V EMPOLI

11 gioco € un valido mezzo per apprende-
re divertendosi. Partendo da questa evi-
denza I'Unita operativa di neuropsichia-
tria infantile dell’Asl 11 ha realizzato
“Gioco-moto”, un progetto rivolto ai
bambini con ritardo mentale. Il progetto,
articolato in modo da favorire lo svilup-
po e la maturazione del bambino a livel-
lo motorio, affettivo, relazionale e cogni-
tivo attraverso il gioco spontaneo e strut-
turato, & partito il 7 ottobre, durera sei
mesi e si sviluppera in sedute di 90
minuti che si terranno due volte a setti-
mana. Un terapista della riabilitazione
psicomotoria guidera lo sviluppo della
seduta e lo svolgimento del progetto,
scegliendo i materiali pili opportuni da
utilizzare. Lo psicomotricista, quindi,
proporra attivita motorie basate sul gio-
co con cui i bambini si intratterranno.

CALENDARIO

«La medicina interna toscana nell'ospedale per in-
tensita di curay ¢ il titolo del 9° congresso regiona-
le Fadoi toscana che si terra nei giorni 15-16 otto-
bre 2010 presso I'Hilton Metropole di Firenze. Per

— info: www.fadoitoscana.it

MONTECATINI

Il 16 e il 17 ottobre si terra al Vittoria Centro
Congressi I'l |° congresso regionale Fimp Tosca-
na (Federazione lItaliana Medici Pediatri) dal tito-
lo “Vaccinarsi in Toscana”. Tra i temi di cui si

——— parlera il calendario vaccinale, la nutrizione e

I'allergologia. Per info: toscana@fimp.org

AREZZO

Nell’Aula Magna Biblioteca Ospedale San Donato si ter-
ra il seminario «Pet therapy 4: tra infanzia e neurodegene-
razioney. Obiettivo: migliorare le competenze in ambito
zooantropologico come tecniche di osservazione tra

7 uomo-animale o le tecniche riabilitative e le co-terapie.

Per info: 0575254830, silvana.repetti@usl8.toscana.it
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