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Al <Gemelliv un nuovo centyo
per lu disubilitù infuntile

Un solo luogo per effettuare gli esarri
specialistici, r-rn'équipe di medici in gra-
do di diagnosticare ed a.tfrontare le pa-
tologie in uni i loro aspefti, e uno spor-
tello di aiuto per le famiglie sia per rice-
vere sostegno psicologico che informa-
zioni pratiche e burocratiche. Tutto ciò
circoscÉtto in un solo reparto ambulate
riale, in grado di dare una risposta esau-
stiva anche per le malattie più rare.
Questo, in sintesi, è il nuovo servizio in'
tegrato per l'assistenza alle disabilità
congenite awiato presso il Dipartimento
di Scienze pediatriche del Policlinico Ge-
melli, primo esempio in ltalia di polo
plurispecialistico nelle rnalattie neuro-
muscolari.

Alta specializ"azione e accoglienza co-
sì si incontrano in un unico arnbiente,
dove Èa pareÈi variopinte ed anirnate da
personaggi delle favole e dh1r:ezzlrbrîe a
portata di bambino, si possono svolgere
percorsi terapeutici innovativi.

Il progetto pilota è stato diretto dal
responsabile della Neuropsichiatria del-
I'Tl;ivcriirÀ Cattolica- Eulenio Mercuri,
con la collaborazione dell'associazione
Famiglie Sma, genitori per Ia ricerca
sull'atrofi a muscolare spinale, presieduta
da Domenico Marchetti, ed ha ricenrto
rm contributo finanziario di 170.000 eu-
ro da Enel Cuore Onlus.

Per la prima volta in Italia è stata ef-
fetfuata ru'integrazione in uno stesso
reparto di numerose cornpetenze medi-
che e sociosanitarie oer iI trattamento
delle disabilità congóire e I'assistenza
alle famiglie. Tali malattie infatti costi-
tuiscono un gruppo eterogeneo di pato.
logie che si manifestano sin dai primi
anni di vita e comportano una progresi
va disabilità motoria, associata alla di-
sfi.urzione di vari organi come quelli del-
I'apparato respiratorio. Come cura ne-
cessitano percorsi di terapie non solo
diagnostici, ma anche di riabilitazione e
un'accurata informazione a sosteeno dei
genitori- Nel reparto del Policlinico Ge.
melli già negli ultimi anni sono stati in
cura 2.000 bambini di cui 900 sono nuo
vi casi.

Il reparto può accogliere al giorno in
regime di day hospital 35 bambini con-
temporancamente trattati da un'équipe
di neuropsichiatri infantili, pediari, fi.
siah:i, fisioterapisti, psicologi, assistenti
sociali e specialisti in epidemilogia e cli-
nica dei difeni congeniti. Vi è anche "'asala per la riabilitazione, e Ia possibilità
di ricoverare 10 pazienti in caso di cîisi.
In aggunta professionisti oftono soste-

gni psicologici alle famiglie c uno spor-
tello di assistenza per informazioni sulla
modulistica e sugli iter previdenziali.

"Abbiamo ideato questo reparto per
evitare la spola dei pazienti fra i diversi
specialisti - ha commentato il prof-
Mercrui -. Oui si potranno appìicare
terapie interuive complesse e cure inne
vative, grazie anche ad uno scambio di
informazioni fra gli operatori. n piccolo
paziente e la sua famiglia pofrnno esse-
re seguiti per tutte le necessità, dal rico
vero in casi di crisi alla riabilitazione e
all'assistenza burocratica per ottenere
ausili, farmaci, diritti e sowenzioni pre-
viste dall'assistenza sanitaria pubblica.
Contemporaneamente ciò potrà dare un
nuovo impulso anche aIIe anività di ri-
cerca e studi clinici sui nuovi farmaci,
applicando perconi terapeutici nuovin.

L'insorgere di queste rare malattie,
che possono manifestarsi anche quando
il piccolo ha solo pochi mesi, infatti, co-
stituisce un notevole dramma per la fa-
migha che improwisamente viene cata-
pultata in una serie problematiche di cui
non ne conosceva I'esisteuza. Raggun-
gere una diagrosi esatta, applicare pel-
corsi terapeutici efficaci, organizzarsi
per fronteggiare rrna possibile degenera-
zione delle patologie diventano i dram-
mi quotidiani di un intero nucleo fami-
gliare, erodendo quella spensieratezza
che invece è caratteristica dell'infanzia.
I camici bianchi dei dottori, i respiratori
artificiali, le apparecchiature pcr la ria-
bilitazione e Ie analisi invasive diventano
prassi tristemente familiari per questi
piccoli, impedendo ai banrbini I'accesso
ai loro dtitd al gioco e alla scuola.

(In questo repano sono raccolti at-
trezzature ed ambienti cbe rendono me-
no dolorose le terapie e Ie visite ai bam-
bini affetti da malattie rare neuromoto
rie - ha cornmentato il sindaco Walter
Veltroni, in visita al reparto ieri, venerdì
20 luelio, in occasione dclla sua inaugu.
razione -. L'accoglienza. dt fronte a
questo difficile lavoro divcnta essenziale
per ridurre il trauma dell'impatto che il
piccolo ha con I'ospedale. Colori, figure
e medici clown contribuiscono a rende-
re meno gravosa la sofferenza dei bam-
bini, dilraendoli per cscmpio durante le
terapie e le visite. I medici cosi fanno
meno paura, c nonostante le analisi, le
iuiezioni, c lc apparecchiature invasive, i
piccoli malati possono avere un ap
proccio più positivo con gli ambienti di
curaD.

"Con il supporto dell'associazione fa-
miliale - ha specificato il presidente
Marchetti -, la fanriglia riceverà assi-
stenza alle procedure amministrative,
come per esempio la scuola o i sostegni
sanitari. Inoltre, sarà facilitato il con
fronto delle esperienze oftendo servizi
che rispecchiano sempre di più Ie esi.
genze sia dci malati che dei loro genito
ri. Qui vi sono bambini con paralisi pro
gressive, con deficit respiratori, atrofie
dei muscoli volontari, e una buona assi-
stenza è l'rurica possibilità per allungare
Ie prospettive di soprawiverza dei bam.
bini,.
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