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HOME PISA - CASCINA << INDIETRO

07 dicembre 2019 14:13 Attualità San Giuliano Terme

Inaugurato il nuovo fabbricato per
l'Isola dei Girasoli

"Avere nel nostro territorio comunale una struttura così importante è per noi

motivo di orgoglio - afferma il sindaco di San Giuliano Terme, Sergio Di

Maio -. L'Isola dei Girasoli dà risposte importanti a bisogni profondi e

delicati di famiglie da tutta Italia e non solo. Inaugurare un terzo fabbricato nel

giro di così pochi anni dalla costruzione della struttura è un grande risultato,

per il quale c'è da ringraziare la Fondazione Pisa, Agbalt (in particolare la

presidente Tiziana Del Carlo) e la fondazione Isola dei Girasoli (quindi il

presidente Maurizio Sbrana), l'Aoup (la dottoressa Gabriella Casazza,

direttrice dell'UO di Oncoematologia pediatrica) oltre a tutte le istituzioni che

hanno fornito un supporto decisivo. Accogliere gratuitamente le famiglie di

bambini e ragazzi che devono sottoporsi a trapianto di midollo osseo o altre

cure oncologiche nelle strutture sanitarie del territorio è un dovere. Noi

amministratori dobbiamo creare le condizioni politiche per favorire

l'interazione fra fondazioni e associazioni nel totale interesse delle fasce più

deboli e meno protette della comunità".

Così il sindaco Di Maio in occasione dell'inaugurazione della terza struttura

del residence Isola dei Girasoli, avvenuta questa mattina in località Carraia,

lungo via Giovannini come indicato nel link.

"Nella realizzazione di strutture delicate come questa, come peraltro quella

del Dopo di Noi che ci sta accanto - aggiunge Maurizio Sbrana, presidente

della fondazione Isola dei Girasoli -, si possono incontrare ostacoli di ogni
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tipo, anche solo di ordine burocratico. Non è stato invece così con il Comune

di San Giuliano Terme, presso il quale abbiamo sempre trovato grande

disponibilità e collaborazione che ci hanno consentito di realizzare, sempre

nel pieno e rigoroso rispetto delle norme vigenti, questa struttura veramente

a tempo di record".

L'Isola dei Girasoli onlus è nata nel 2011. La prima struttura è composta

da 12 bilocali ed è riservata all'ospitalità di lungo periodo, oltre ad avere

uffici, sale riunioni e sale ludiche. Il secondo modulo, aperto nel 2017, è

costituito da 4 appartamenti più piccoli e da una palestra. Il terzo e nuovo

fabbricato, molto simile al secondo, è costituito da altri 8 appartamenti ed è

destinato, come il secondo, all'ospitalità di più breve periodo.

Fonte: Comune di San Giuliano Terme

Tutte le notizie di San Giuliano Terme

<< Indietro
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ILTIRRENO.GELOCAL.IT
 

“La città ecologica”: «Si preveda il passaggio del tram dai

lungarni» - Il Tirreno Pisa

pisa. Prorogati al primo giugno 2020 i termini per la presentazione dei progetti di tram

urbani. «Ora si modifichi il progetto: il tram passi dai lungarni» è la richiesta

dell’associazione ambientalista “La città ecologica”. «C’è più tempo per stilare un buon

progetto ma soprattutto per modificare il tracciato di questa prima linea di tram a Pisa –

spiegano gli ambientalisti –. Infatti il percorso della linea Stazione-ospedale di Cisanello,

per come oggi nota, non è in grado a parere de “La città ecologica” di rispondere

efficacemente ai bisogni di mobilità dei cittadini avendo uno sviluppo troppo esterno al

centro storico, l’area cittadina origine/destinazione della maggior numero degli

spostamenti. Il tracciato è anche troppo periferico rispetto al quartiere di Pisanova-

Cisanello, importante bacino di potenziale utenza della nuova infrastruttura. “La città

ecologica” propone di valutare e confrontare, in termini di fattibilità tecnico-economica,

tracciati alternativi che, fermo restando la localizzazione dei capilinea, stazione

ferroviaria e ospedale di Cisanello, percorrano trasversalmente il centro storico,

utilizzando i lungarni dal ponte Solferino al ponte della Vittoria; attraversino il quartiere di

Pisanova, intercettando una maggiore quota di passeggeri. “La città ecologica” ritiene

che già questa prima linea tranviaria debba porsi lo scopo di ridurre drasticamente il

traffico di pendolarismo che assedia la città attraverso grandi parcheggi scambiatori

all’ospedale collegati dal tram al centro del centro storico, destinazione del grosso di

quel traffico. Per questo il passaggio per i lungarni è fondamentale. La linea sia pensata

e proposta come la prima di un disegno organico di nuove linee ferrotranviarie

cittadine». Secondo l’associazione, oltre all’annunciato ripristino del trammino per il

litorale, occorre prevedere in primis una linea urbana che dalla stazione porti alla Piazza

dei Miracoli e termini al parcheggio scambiatore di via Pietrasantina. «Occorre che le

linee urbane siano pensate collegate con i binari ferroviari in modo da utilizzale la linea

per Cascina-Pontedera, quella per San Giuliano- Lucca, quella per Viareggio, quella per

Livorno come una rete metropolitana d’area vasta – concludono –. A tale proposito la

progettazione in corso della prima linea tranviaria urbana deve tenere conto della

compatibilità tecnica con i sistemi ferroviari esistenti, scegliendo la tecnologia del tram-

treno. In quest’ottica è necessario aprire un confronto con la Regione».
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CRONACA

Firmato il protocollo d'intesa sulle malattie rare
sabato, 7 dicembre 2019, 15:05

di barbara ghiselli

Negli occhi e nelle parole delle tre mamme di

bambini che soffrono di malattie rare in

rappresentanza delle oltre 800 persone che, in

provincia di Lucca, si trovano ad affrontare

queste patologie, c'era il senso dell'importanza

del protocollo d'intesa sottoscritto questa

mattina al Centro di Sanità Solidale.

Il documento è stato presentato dal presidente dell'associazione "Amici del Cuore" di

Lucca, Raffaele Faillace, dal sindaco di Lucca Alessandro Tambellini, dalla rettrice della

Scuola Superiore Sant'Anna di Pisa Sabina Nuti, dal direttore sanitario dell'Azienda USL

Toscana nord ovest Lorenzo Roti e dal presidente dell'Ordine dei Medici Chirurghi e

Odontoiatri Umberto Quiriconi.

Percorsi diagnostico-terapeutici e socio-assistenziali specifici, visite e controlli a distanza

e l'utilizzo delle più moderne tecnologie. Sono solo alcuni punti del protocollo d'intesa

sottoscritto tra l'associazione "Amici del Cuore", il comune di Lucca, l'azienda USL

Toscana nord ovest, l'Ordine dei medici di Lucca e la scuola superiore Sant'Anna di Pisa.

Come ha dichiarato Faillace: "Il protocollo nasce dalla volontà di ribaltare la logica con cui

oggi la sanità pubblica offre il servizio ai cittadini. Con la firma al protocollo, abbiamo

raggiunto questo obiettivo. Le malattie rare sono la fascia cui ora ci rivolgiamo, ma lo

scopo è quello di ampliare la base della popolazione che potrà usufruire di tutti i

servizi contemplati in questo documento."

Il sindaco di Lucca Alessandro Tambellini ha sottolineato il fatto che il protocollo sia un

modo per realizzare due obiettivi: dare aiuto concreto alle persone in difficoltà e fare

ricerca. Il tutto con un grande spirito di solidarietà e collaborazione. Ha poi ribadito:"Noi

garantiremo tutto il supporto sotto il punto di vista dei servizi sociali".

"Per noi è un onore far parte di un protocollo del genere - ha commentato la rettrice

della Scuola Superiore Sant'Anna di Pisa Sabina Nuti – perché questa è un'iniziativa

che realizza il connubio tra la ricerca pura e la missione di riuscire, proprio grazie

alla scienza, a cambiare in meglio la vita delle persone. Il nostro Paese ha bisogno

di pionieri in grado di fare la differenza, di una tecnologia che abbia "il sapore

delle persone".
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Il presidente dell'ordine dei medici Umberto Quiriconi ha ricordato che l'associazione

Amici del Cuore e il Centro di Sanità Solidale rappresentano per Lucca una realtà ben

consolidata. Ha inoltre dichiarato: "La medicina generale e la pediatria hanno la

competenza, rispetto alla specialistica, di occuparsi di tutta la persona. Ecco che allora ci

inseriamo bene in questo progetto, dal momento che proprio il medico di medicina

generale e il pediatra si rapportano alle persone che vivono il dramma delle malattie rare e

che spesso non sanno dove trovare aiuto e vivono nell'assoluta solitudine".

"Vogliamo dare - ha affermato il direttore sanitario dell'Azienda USL Toscana nord

ovest Lorenzo Roti – il massimo sostegno al progetto, perché questa è una materia che,

se riesce a produrre una modernizzazione sul sistema sanitario, potrebbe diventare

una proposta di grande valore anche a livello regionale."

Era presente anche il dottor Luciano Ciucci della Fondazione Monasterio che ha fatto

presente la volontà e l'impegno da parte della Fondazione a collaborare al progetto e si è

detto soddisfatto del grande lavoro e percorso che ha portato i vari enti e soggetti

interessati a creare una sinergia per ottimizzare questi servizi. Obiettivo generale è la

realizzazione di un progetto per le malattie rare che preveda la presa in carico delle

famiglie interessate, anche attraverso la realizzazione di adeguati percorsi socio-

assistenziali. Proprio per raggiungere questo obiettivo l'associazione Amici del Cuore ha

già avviato una serie di iniziative tra cui: l'istituzione di un centro di ascolto rivolto alle

famiglie e di un gruppo di esperti sanitari diretti dal dottor Raffaele Domenici, di cui fanno

parte medici, psicologi e terapisti della riabilitazione, il servizio di supporto psicologico

alle famiglie, un laboratorio creativo con i bambini e le loro mamme.

Molte le azioni specifiche oggetto del protocollo d'intesa:

- La realizzazione di un'anagrafe delle malattie rare relativa al territorio della provincia di

Lucca attraverso le informazioni acquisite dall'associazione Amici del Cuore" assieme alle

informazioni provenienti dai registri regionali;

- La ricognizione del quadro normativo nazionale, regionale e locale allo scopo

di individuare linee guida per interventi socioassistenziali e le modalità di accesso;

- La predisposizione dell'iter per l'accesso privilegiato al pronto soccorso;

- L'avvio di un progetto di assistenza concordato con le famiglie, anche in riferimento a

quanto previsto dalle leggi e dalle norme relative alla "vita indipendente" e la "non

autosufficienza";

- La predisposizione di un progetto sociale per garantire l'assistenza nei mesi estivi alle

famiglie interessate con l'individuazione delle relative risorse economiche e assistenziali;

- Il coinvolgimento dei pediatri e dei medici di medicina generale, attivando un rapporto di

collaborazione con l'Ordine dei Medici, che provvederà ad individuare i medici di

riferimento, anche allo scopo di rafforzare il loro fondamentale ruolo nel percorso di

assistenza continuativa del malato;

- L'individuazione, da parte della ASL di una farmacia di riferimento dove effettuare il ritiro

dei farmaci, parafarmaci, integratori, dispositivi medici ed altro;

- L'attivazione del supporto psicologico alle famiglie ed ai malati utilizzando gli operatori

del Centro e quelli della ASL attraverso una collaborazione integrata;

- La collaborazione delle associazioni di volontariato per garantire idonee modalità di

trasporto del paziente affetto da malattia rara in ospedale o in un centro di riferimento;

- La predisposizione, tramite uno specifico accordo, di uno stretto collegamento fra l'Asl, il

comune di Lucca, l'associazione Amici del Cuore, con i centri di ricerca della Malattie

rare, anche attraverso il coinvolgimento della Fondazione Gabriele Monasterio,

dell'Azienda Ospedaliero Universitaria Pisana e dell'Azienda Ospedaliero Universitaria di

Careggi;

- La realizzazione di un avanzato modello di informatizzazione dei percorsi

socio- assistenziali e la sperimentazione di forme di assistenza innovative quali le visite e

i controlli a distanza e la sperimentazione della robotica presso le famiglie.

Come ha evidenziato la mamma di un bambino affetto da una malattia rara: "Finalmente

siamo ascoltate, ci sentiamo parte di un gruppo, abbiamo un punto di riferimento

importante propedeutico a un percorso socio assistenziale integrato per i nostri cari ed è

per questo che siamo veramente contente del protocollo che è stato sottoscritto oggi".

ALTRI ARTICOLI IN CRONACA

sabato, 7 dicembre 2019, 20:58

Il video choc della spaccata
all'Esselunga di Marlia
Ecco il video che documenta, attimo

per attimo, il furto con spaccata

avvenuto questa notte al

supermercato Esselunga di Marlia:

ben visibili la ruspa e i ladri con il volto

travisato

sabato, 7 dicembre 2019, 17:58

Un mare di... sardine in piazza
San Martino
Un’ondata di sardine colorate e lo

slogan, ripetuto come un mantra,

#luccanonsilega. Centinaia di persone

si sono ritrovate così, in piazza San

Martino, unite nel segno del bene

comune, dell’uguaglianza, della

solidarietà e della giustizia sociale

sabato, 7 dicembre 2019, 15:29

Stanziati 165 milioni di euro
per i vigili del fuoco: la
soddisfazione di Nicola Todaro
(Conapo)
Nicola Todaro, rappresentante del

sindacato Co.Na.Po., esulta per

l’annuncio dato dal presidente del

consiglio Conte in conferenza stampa

sullo stanziamento di un totale di 165

milioni strutturali per sempre per

retribuzioni e pensioni dei vigili del

fuoco, nella legge di bilancio così

suddivisi: 65 milioni dal 2020, 120

milioni dal...

Cerca
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sabato, 7 dicembre 2019, 15:09

Torna la luce al Piaggione:
trovata l'intesa per il tratto
stradale parallelo al Brennero
E luce sia al Piaggione. Tra poco più

di un mese il tratto di strada parallelo

al Brennero diventerà vicinale a uso

pubblico, quale prolungamento del

percorso pedonale/ciclabile

proveniente dalla passerella ferroviaria

recentemente ristrutturata

sabato, 7 dicembre 2019, 13:48

Lucca protagonista alla fiera
del turismo e alla conferenza
sulla via della seta marittima
della città di Fuzhou
Lucca ancora protagonista sulla

scena internazionale. La città di

Fuzhou (7 milioni di abitanti,

capoluogo della regione Fujian in

Cina) sta ospitando in questi giorni la

fiera internazionale del turismo e la

conferenza sulla via della seta

marittima

sabato, 7 dicembre 2019, 13:44

A Lucca due settimane di
iniziative per celebrare la
dichiarazione universale dei
diritti umani
Un momento di comunità in piazza

Grande, uno spettacolo teatrale

dedicato a Stefano Cucchi, e ancora

film, musica e presentazioni di libri. E'

davvero ricco e partecipato il

programma che la Città di Lucca

dedica quest'anno alle giornate

intorno al 10 dicembre: in cui, in tutto

il mondo, si ricorda...
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ATTUALITÀ

Dic 07, 2019     

Nuovo fabbricato per l’Isola dei
Girasoli. Di Maio: “Risposte
all’avanguardia, orgogliosi di avere
qui una struttura così qualificata”

SAN GIULIANO TERME – “Avere nel nostro territorio comunale una struttura così importante è per noi
motivo di orgoglio – afferma il sindaco di San Giuliano Terme, Sergio Di Maio -.

L’Isola dei Girasoli dà risposte importanti a bisogni profondi e delicati di famiglie da tutta Italia e non
solo. Inaugurare un terzo fabbricato nel giro di così pochi anni dalla costruzione della struttura è un
grande risultato, per il quale c’è da ringraziare la Fondazione Pisa, Agbalt (in particolare la presidente
Tiziana Del Carlo) e la fondazione Isola dei Girasoli (quindi il presidente Maurizio Sbrana), l’Aoup (la
dottoressa Gabriella Casazza, direttrice dell’UO di Oncoematologia pediatrica) oltre a tutte le istituzioni
che hanno fornito un supporto decisivo. Accogliere gratuitamente le famiglie di bambini e ragazzi che
devono sottoporsi a trapianto di midollo osseo o altre cure oncologiche nelle strutture sanitarie del
territorio è un dovere. Noi amministratori dobbiamo creare le condizioni politiche per favorire
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l’interazione fra fondazioni e associazioni nel totale interesse delle fasce più deboli e meno protette
della comunità”.

Così il sindaco Di Maio in occasione dell’inaugurazione della terza struttura del residence Isola dei
Girasoli, avvenuta questa mattina in località Carraia, lungo via Giovannini come indicato nel link.

“Nella realizzazione di strutture delicate come questa, come peraltro quella del Dopo di Noi che ci sta
accanto – aggiunge Maurizio Sbrana, presidente della fondazione Isola dei Girasoli -, si possono
incontrare ostacoli di ogni tipo, anche solo di ordine burocratico. Non è stato invece così con il Comune
di San Giuliano Terme, presso il quale abbiamo sempre trovato grande disponibilità e collaborazione
che ci hanno consentito di realizzare, sempre nel pieno e rigoroso rispetto delle norme vigenti, questa
struttura veramente a tempo di record”.

L’Isola dei Girasoli onlus è nata nel 2011. La prima struttura è composta da 12 bilocali ed è riservata
all’ospitalità di lungo periodo, oltre ad avere uffici, sale riunioni e sale ludiche. Il secondo modulo, aperto
nel 2017, è costituito da 4 appartamenti più piccoli e da una palestra. Il terzo e nuovo fabbricato, molto
simile al secondo, è costituito da altri 8 appartamenti ed è destinato, come il secondo, all’ospitalità di
più breve periodo.

Cos’è L’Isola dei Girasoli (fonte: http://www.agbaltonlus.it/)

Il residence Isola dei Girasoli costituisce la reale concretizzazione di un progetto unico e innovativo, che
consente l’attivazione di un programma di dimissioni precoci dei pazienti degenti presso l’U.O. di
Oncoematologia Pediatrica. Questo sistema consentirà di contenere il numero e la durata dei ricoveri
ospedalieri e di assicurare la migliore assistenza possibile, aumentando la qualità di vita del bambino.

Un bambino che viene colpito dal tumore ha dinanzi a sé tante sfide da affrontare, non solo legate alla
malattia e alla terapia, ma anche a livello psicologico. Sì, perché con il tumore arriva la paura, la
depressione, l’insicurezza dovuta alla perdita dell’autonomia e l’imbarazzo dovuto al cambiamento del
corpo. Gli istruttori, supportati da volontari e all’interno di un ambiente sicuro e controllato, affiancano i
piccoli pazienti nella riabilitazione extra-ospedaliera, promuovendo lezioni e corsi pratici per allenare il
corpo e soprattutto la mente. Affinché tutti lottino uniti insieme al bambino è importante che i genitori
si sentano coinvolti nelle scelte di cura e di supporto e che diventino preziosi alleati nel processo
terapeutico.

Ricreare uno spazio quanto più possibile simile a quello di casa aiuta i piccoli pazienti a ridurre al
minimo lo stress psicofisico derivante dalla patologia e dai lunghi tempi delle terapie, consentendo loro,
al momento stesso, di continuare le terapie in un contesto di controllo sanitario costante.

Alcuni numeri:  3.951 le giornate mediamente erogate durante l’anno, 27.659 quelle erogate
complessivamente sin dall’inizio (rilevazione al 31/12/2017).

La capacità recettiva annuale, con questo nuovo fabbricato e misurata in giornate/ospitalità, aumenta
da circa 5.000 a 7.000.

Scarica PDF

Loading Facebook Comments ...

Please enable JavaScript to view the comments powered by Facebook.

Please enable JavaScript to view the comments powered by Google+.
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Sei qui: Home  Notizie  Malattie rare: a Lucca un protocollo d’intesa firmato anche dalla Asl

Malattie rare: a Lucca un protocollo d’intesa firmato anche dalla
Asl

  Lucca

Percorsi diagnostico-terapeutici e socio-assistenziali specifici, visite e controlli a
distanza e l’utilizzo delle più moderne tecnologie. Sono solo alcuni punti del
protocollo d’intesa sottoscritto tra l’associazione “Amici del Cuore”, il Comune di
Lucca, l’Azienda USL Toscana  nord ovest, l’Ordine dei Medici di Lucca e la Scuola
Superiore Sant’Anna di Pisa.

Il documento è stato presentato durante una conferenza stampa che si è tenuta
questa mattina (sabato 7 dicembre) al Centro di Sanità Solidale dal presidente
dell’associazione “Amici del Cuore” di Lucca, Raffaele Faillace, dal sindaco di Lucca
Alessandro Tambellini, dalla rettrice della Scuola Superiore Sant’Anna di Pisa
Sabina Nuti, dal direttore sanitario dell’Azienda USL Toscana nord ovest Lorenzo
Roti e dal presidente dell’Ordine dei Medici Chirurghi e Odontoiatri Umberto
Quiriconi. Ha partecipato all’incontro anche il commissario della Fondazione
Monasterio Luciano Ciucci. Alla conferenza stampa erano presenti anche alcune
famiglie interessate dal progetto.

Il protocollo d’intesa, sottoscritto a seguito della costituzione del “Centro per le
malattie rare” al Centro di Sanità Solidale, prevede una stretta cooperazione tra
l’Azienda USL Toscana nord ovest, il Comune di Lucca, l’associazione “Amici del
Cuore”, l’Ordine dei Medici della provincia di Lucca e la Scuola Superiore Sant’Anna di
Pisa.

“Il protocollo – ha dichiarato il presidente dell’associazione “Amici del Cuore” di
Lucca, Raffaele Faillace - nasce dalla volontà di ribaltare la logica con cui oggi la
sanità pubblica offre il servizio ai cittadini. Con la firma al protocollo, abbiamo
raggiunto questo obiettivo. Le malattie rare sono la fascia cui ora ci rivolgiamo, ma
lo scopo è quello di ampliare la base della popolazione che potrà usufruire di tutti i
servizi contemplati in questo documento.”

“Questo protocollo – spiega il sindaco di Lucca Alessandro Tambellini – realizza due
obiettivi: dare aiuto concreto alle persone in difficoltà e fare ricerca. Il tutto con un
grande spirito di solidarietà e collaborazione. Noi garantiremo tutto il supporto sotto
il punto di vista dei servizi sociali.”

“Per noi è un onore far parte di un protocollo del genere - commenta la rettrice della
Scuola Superiore Sant’Anna di Pisa Sabina Nuti – perché questa è un’iniziativa che
realizza il connubio tra la ricerca pura e la missione di riuscire, proprio grazie alla
scienza, a cambiare in meglio la vita delle persone. Il nostro Paese ha bisogno di
pionieri in grado di fare la differenza, di una tecnologia che abbia “il sapore delle
persone”.”

“Vogliamo dare - afferma il direttore sanitario dell’Azienda USL Toscana nord ovest
Lorenzo Roti – il massimo sostegno al progetto, perché questa è una materia che,
se riesce a produrre una modernizzazione sul sistema sanitario, potrebbe diventare
una proposta di grande valore anche a livello regionale.”

“L’Associazione Amici del Cuore e il Centro di Sanità Solidale rappresentano per la
nostra città – commenta il presidente dell’Ordine dei Medici Umberto Quiriconi - una
realtà ben consolidata. La medicina generale e la pediatria hanno la competenza,
rispetto alla specialistica, di occuparsi di tutta la persona. Ecco che allora ci inseriamo
bene in questo progetto, dal momento che proprio il MMG e il pediatra si rapportano
alle persone che vivono il dramma delle malattie rare e che spesso non sanno dove
trovare aiuto e vivono nell’assoluta solitudine.”

Obiettivo generale è la realizzazione di un progetto per le malattie rare che prevedala
presa in carico delle famiglie interessate, anche attraverso la realizzazione di
adeguati percorsi socio-assistenziali.

Proprio per raggiungere questo obiettivo l’associazione Amici del Cuore ha già
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avviato una serie di iniziative tra cui: l’istituzione di un centro di ascolto rivolto alle
famiglie e di un gruppo di esperti sanitari diretti dal dottor Raffaele Domenici, di cui
fanno parte medici, psicologi e terapisti della riabilitazione, il servizio di supporto
psicologico alle famiglie, un laboratorio creativo con i bambini e le loro mamme.

Molte le azioni specifiche oggetto del protocollo d’intesa:

- La realizzazione di un’anagrafe delle malattie rare relativa al territorio della
provincia di Lucca attraverso le informazioni acquisite dall’associazione Amici del
Cuore” assieme alle informazioni provenienti dai registri regionali;

- La ricognizione del quadro normativo nazionale, regionale e locale allo scopo di
individuare linee guida per interventi socioassistenziali e le modalità di accesso;

- La predisposizione dell’iter per l’accesso privilegiato al pronto soccorso;

- L’avvio di un progetto di assistenza concordato con le famiglie, anche in riferimento
a quanto previsto dalle leggi e dalle norme relative alla “vita indipendente” e la “non
autosufficienza”;

- La predisposizione di un progetto sociale per garantire l’assistenza nei mesi
estivialle famiglie interessate con l’individuazione delle relative risorse economiche e
assistenziali;

- Il coinvolgimento dei pediatri e dei medici di medicina generale, attivando un
rapporto di collaborazione con l'Ordine dei Medici, che provvederà ad individuare i
medici di riferimento, anche allo scopo di rafforzare il loro fondamentale ruolo nel
percorso di assistenza continuativa del malato;

- L’individuazione, da parte della ASL di una farmacia di riferimento dove effettuare il
ritiro dei farmaci, parafarmaci, integratori, dispositivi medici ed altro;

- L’attivazione del supporto psicologico alle famiglie ed ai malati utilizzando gli
operatori del Centro e quelli della ASL attraverso una collaborazione integrata;

- La collaborazione delle associazioni di volontariato per garantire idonee modalità di
trasporto del paziente affetto da malattia rara in ospedale o in un centro di
riferimento;

- La predisposizione, tramite uno specifico accordo, di uno stretto collegamento fra
l’Asl, IL Comune di Lucca, L’associazione Amici del Cuore, con i centri di ricerca della
Malattie rare, anche attraverso il coinvolgimento della Fondazione Gabriele
Monasterio, dell’Azienda Ospedaliero Universitaria Pisana e dell’Azienda Ospedaliero
Universitaria di Careggi;

- La realizzazione di un avanzato modello di informatizzazione dei percorsi socio-
assistenziali e la sperimentazione di forme di assistenza innovative quali le visite ed i
controlli a distanza e la sperimentazione della robotica presso le famiglie.
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