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Nuovo servizio al Gemelli
per i bambini disabili

e del direftore dsl Fnfidififri gljfillli Cesare Catanan-
ti.

L'innorativo servizio è stato i<leato e reali"zqto in col-
laborazione con I'Associazione famislic Sma (Genitori
per la ricerca sull'atrolia muscolare lpinate) presiedura

da Domenico Marchctti
e con il contributo finan-
ziario di Enel Cuore
Onlus. presente il consi-
gliere delegato Gianluca
Comin. <Questo è un
giorno molto felice e im-

Sotto il termine <disabilità congenite> viene comDre-
sO un _Sflrppo etefo*seDeo di malattie prevalentcméntc
su base genetica- che si manf'estano in età pediatrica e
conrportaDo disabilità nella vita quotidiana-. spesso as-
sociàte a interessamenti di vari or-gani e funzioii.



Al via il progetto-pilota per curare Ie disabilità congenite
Barbara Di Fresco ma anche un punto di partenza per continuare Ia

ncerca>.
Anche il sindaco Veltroni, ha sottolineato I'esi-

n_e <!'amiglie Sma Onlus>> - perché le nostre farri-
glie hanao atteso per anai irn servizio co*e aur-
sùo>. Qucllo del <<Geu:ellir> non sara soltanfo un
cenlro per la cura della Sma (<<sindrome deJl'atro_
fia spinale muscolare>>), rna è destinato a diventa-
re u:r punto di riferimento per Ia cura e la ricerca
di'altre malattie neuromuscolari e per sindromi
genetiche come quelle di Costello, Nónau e lrúolf.

OPareti àa^rrîe, tante riuvolette bianche, pe-
sci topicali nell'acquario e un lettino per le visitì a
forma dÌ elÍcottero-ippopota^mo: semira lo scena-
rio di un caftooo ma non lo è- Siamo al policlinico
Gemelli, all'interno del reparto di <<Nerroscienze>
nei nuovi locali dedicati all'assistenza delle disabili-
tà congenite: unprogetto pilota. rmico in tutta Ita-
lia. La strutlura è sta-ta inaugurata ieri dal sindaco
di Roma. Walter Veltroni. l,'associazione <<Enel
cuore onìus> ha regalato un po' di luce negli occhi
dei bambini e dei genitori aiutando a far déco[are
iI progetto dei nuovi padiglioni. <<La struttura offri-
rà un approccio inedito ia cui cure e assjstenza -
spiega Eugenio Ilercuri, direttore dell'unità di
Neruopsichiatiainfantile - saranno fornjte da un
team di specialisti. Si tratta di rm buon haguardo
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Al ttGemellb un naovo centro
per lu disabilità infnntile

oercorsi terapeutici innovativi-' 
Il progeftó pilota è stato diretto dal

responsaÉile della Neuropsichiatria del'
l'Tliivpriita Cattòlica. Eugenio Mercuri,
con la collaborazione dell'associazione
Famiglie Sma, genitori per la ricerca
s:ll'aírofi a muscòlare spinale, presieduta
da Domenico Marchetti, ed ha ricenrto
un contributo finanziario di 170.000 eu'
ro da Enel Cuore Onlus.

Per la prima volta in Itatia è stata ef'
fettuata un'integr^zione in uno steso
reparto di numerose cornpetenze medi'
che e sociosanitarie per iI trattamento
delle disabilita congenite e I'assisterua

sfi.urzione di vari organi come quelli del'
I'apparato respiratorio. Come cura ne-
cessitano perCorsi di terapie non solo
diaonostici, ma anche di riabilitazione e
un'àccurata informazione a sostegno dei
genitori. Nel reparto del Po[clinico Ge'
meili eià negli irltimi anni sono stati in
cr.ua 2.000 bambini di cui 900 sono nuù
vi casi.

gni É,sìcologici alle famiglie c qno. spg.r'
tello di assistenza per informazlonl sula
modr.rlistica e sugli iter previdenziali-

Daziente e la sua famiglia potranno esse'
ie sezuiti per tutte le necessità, dal rico-
.r".oL càsi di ctisi alla riabilitazione e
all'assistenza burocratica per ottenere
ausili, farmaci, diritti e sowenzioni pre-
viste dall'assistenza sanitaria pubblica.
Contemporaneamente ciò potrà darg u1
nuovo impulso anche alle attività di ri-
cerca e stud clinici sui nuovi farmaci,
applicando percorsi terapeutici nuovi".^ 

iinsorgeie di queste rare malattie,
che possono manifestani anche quando
il piicolo ha solo pochi mesi, infatti, co
stiiuisce uu norcvòle dramma per la fa-
mielia. che improwisamente viene cata-
p"Itatà in una Serie problematiche di cui
non ne coDosceva I'esistenza. Raggtun-

I camici bianchi dei dottori, i respiratori
artificiali, le apparecchiature pcr la ria-
bilitazione e le analisi invasive diventano
prassi tristemente familiari per questi
iiccoli, impedendo ai barnbini laccesso'ai 

loro didid al gioco e alla scuola,
(In ouesto reparto sono raccolti at-

t 
"rzatrire 

ed am^bienti che rendono me-
no dolorose le terapie e le visite ai bam'
bini affetti da malattie rare netuomoto
rie - ha cornmentato il sindaco Walter
Velkoni, in visita al reparto ieri, venerdì

piccoli malati possono avere un aP
proccio più positivo con gli ambienti di
Cufab.

"Con il supporto dell'associazione fa'
miliare - ha specificato il presidente
Marchetti -, la famiglia riceverà assi-
stenza alle procedure arnrninistxative,
come per esempio la scuola o i sostegni
sanitari. Inoltre, sarà facilitato il con'
honto delle esperienze oftendo servizi
che rispecchiano sempre di più Ie esi'
senze sia dci malati che dei loro genito
É. Oui ui sono bambini con paralisi pro
gîessive, con deflcit respiratori, atrofie
dei muscoli volontari, e una buona asst'
sterza è l'unica possibilità per allungare
le prospettive di soprawiverza dei bam'
Dlru).
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