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Malattie rare, la Torre di Pisa si illumina
per la causa

Anche la Torre di Pisa è fra i monumenti italiani che domani verranno

illuminati in occasione della Giornata mondiale delle malattie rare. A partire

dalle 18 e fino a mezzanotte, i monumenti saranno illuminati con i colori della

Giornata a ricordare come sia possibile dare un segno di presenza e

sensibilizzazione nei confronti delle tematiche relative alle malattie rare,

anche in Italia, nella sua XIII edizione celebrata in tutto il mondo.

Pisa ha un legame importante con le malattie rare facendo parte, con

l'Azienda ospedaliero-universitaria pisana, delle reti ERN (European

Reference Network) di riferimento europee, istituite nel 2017 per migliorare

l’assistenza ai malati rari in tutta Europa, favorendo la condivisione delle

migliori conoscenze e buone pratiche dei diversi Paesi membri. Sono

cinque le reti in cui Aoup è coinvolta: Neurologia (EURO-NMD, malattie

neuromuscolari), Pediatria (ERN-LUNG, malattie polmonari), Endocrinologia

(Endo-ERN, malattie endocrine; MetabERN, malattie metaboliche),

Reumatologia (ERN ReCONNET, malattie del tessuto connettivo, con ruolo

di coordinamento). Pisa ha anche ospitato nei giorni scorsi un meeting

nazionale che è stata un'occasione importante di confronto sul ruolo centrale
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dei pazienti, sulle buone pratiche cliniche per le malattie rare, sulle

prospettive nella gestione degli ERN e sulla loro integrazione nei sistemi

sanitari. Una malattia si definisce rara quando la sua prevalenza (cioè il

numero di casi presenti su una data popolazione) è inferiore a 5 casi su

10.000 persone. E oggi il numero delle malattie rare conosciute e

diagnosticate – secondo le ultime stime circa 7-8.000 – aumenta in modo

esponenziale con l'avanzare delle conoscenze scientifiche e della ricerca

genetica.

Fonte: Aoup
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Donazione Lions:
presentata la nuova sala
d’attesa della
Neuropsichiatria infantile
di Lucca

LUCCA – Ieri (27 Febbraio) nella sede della Neuropsichiatria infantile di Lucca,

all’interno della Cittadella della Salute “Campo di Marte”, alcuni rappresentanti

del Lions Club Lucca Host hanno ufficialmente consegnato alla responsabile

dell’unità funzionale Salute Mentale Infanzia ed Adolescenza Beatrice Milianti,

l’arredamento completo della sala di attesa dedicata ai pazienti del servizio.

 

La donazione, presentata nel corso di un evento con i professionisti

dell’Azienda USL Toscana nord ovest ed i soci del Lions Club Lucca, ha

consentito di allestire un ambiente a misura di bambino con arredi gradevoli,

attraenti e realizzati con materiali sicuri. Alcuni pannelli appesi alle pareti sono

pensati per agevolare l’ambientamento progressivo dei piccoli, per stimolare la

loro spontaneità e indipendenza, senza attendere l’aiuto di un adulto. Nella

graziosa libreria sono disponibili alcuni testi che il bambino può scegliere e

raggiungere autonomamente. Sono presenti anche giochi didattici e contenitori

bassi che permettono di utilizzare il materiale ludico a disposizione. L’ambiente

è luminoso, caldo e confortevole, anche grazie ad un pavimento in legno con

una zona tappeto per le attività a terra dei più piccoli.

 

Beatrice Milianti ha ringraziato il Lions Club Host Lucca e in particolare il socio
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Gaspare Masaracchia per la generosa donazione che testimonia il sostegno del

Club e della cittadinanza alle attività della Neuropsichiatria infantile di Lucca e

soprattutto l’affettuosa attenzione per i bambini che frequentano il servizio.

“Siamo veramente contenti di poter concretizzare questo progetto, offrendo ai

bambini e alle famiglie che frequentano la Neuropsichiatria infantile di Lucca

un ambiente confortevole e adatto alle loro esigenze – ha spiegato Gaspare

Masaracchia, socio del Lions Club Lucca Host -. La donazione è frutto delle

offerte raccolte grazie ad una iniziativa nella quale ho creduto molto: il piccolo

grande parco ‘ Il Paese di Babbo Natale’, un’esposizione di personaggi in

movimento, che hanno come tema conduttore Santa Claus e che arrivano

direttamente dagli Stati Uniti. L’iniziativa si tiene a Balbano durante le festività

natalizie”.

 

“L’allestimento di questo ambiente è stato voluto anche in ricordo di un nostro

caro socio, Cristiano Meossi, pediatra di larga esperienza e alta professionalità

dell’ospedale di Lucca, prematuramente scomparso – ha precisato Claudia

Carmassi, socia del Lions Club e psichiatra dell’Azienda Ospedaliera

Universitaria Pisana – e, ricordando anche la sua grande passione per la

fotografia, abbiamo voluto appendere nella sala di attesa alcuni suoi scatti”.

Per il Lions Club Lucca Host sono intervenuti anche Guido Roggi pneumologo,

Adele Riotta pediatra, mentre per l’Azienda USL Toscana nord ovest erano

presenti, tra gli altri, il responsabile della Zona Distretto della Piana di Lucca

Luigi Rossi, il direttore del dipartimento di Salute Mentale e Dipendenze Roberto

Sarlo, le neuropsichiatre infantili Antonella Giorgi, Anna Belmonte e Caterina

Chines, la psicologa Sara Adami e – in rappresentanza delle terapiste della

riabilitazione – Martina Giannini, Paola Pierini, Sara Sarti e Susanna Martinelli.

Un ringraziamento va anche a Giulio Gallo, geometra dell’ufficio tecnico che ha

curato l’allestimento della sala.
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Più informazioni
su

appuntamento capogruppo ospedale di cisanello pneumologo
sanità a lucca sanità a pisa visita specialistica  maurizio marchetti
 lucca

LA POLEMICA

Appuntamento a marzo 2021 dallo
pneumologo per un malato di en sema
Il capogruppo di Forza Italia in Regione, Maurizio Marchetti: "Questa non è
cura"

 Commenta  Stampa  Invia notizia 2 min

   
   


Appuntamento per marzo 2021 dallo pneumologo per un paziente malato
di en sema di Lucca. Forza Italia stigmatizza l’episodio legato alla sanità
locale.

“La persona me l’ha raccontato per  lo e per segno – dice il capogruppo
regionale azzurro Maurizio Marchetti – quando si è sentita dire che il
primo appuntamento disponibile per la visita pneumologica era a marzo
2021 a Pisa, all’ospedale di Cisanello, è rimasta… senza  ato Facile battuta,
eppure qui c’è poco da scherzare. Il malato, della provincia di Lucca, soffre di
en sema. Come può aspettare più di un anno ed essere per giunta costretto a
un autentico tour sanitario? Questa non è cura“.

Proprio a Marchetti il paziente si è rivolto dopo aver appeso il telefono col
Cup, inoltrandogli copia dell’impegnativa rilasciatagli il 14 febbraio per visita
pneumologica con prove di funzionalità respiratoria (Pfr) e diffusione
alveolo-capillare del monossido di carbonio (Dlco). “En sema polmonare“, è
la motivazione scritta dal medico.

La persona ha tentato di prenotare telefonicamente la prestazione. E questo
il racconto scritto via sistemi di messaggistica a Marchetti: “Ospedale di
Cisanello, prima data disponibile per la visita: marzo 2021… dopo ben 4
telefonate di circa 20 minuti l’una per parlare con un operatore…”.

Il capogruppo di Forza Italia attacca: “Ecco lo stato della sanità toscana: un
sistema che si professa pubblico, che comprime allo s nimento il rapporto
convenzionale col privato ma che di fatto nega l’accesso alle prestazioni in
tempi ragionevoli in regime pubblico. Al malato di questa come di troppe
altre storie di liste d’attesa impossibili, cosa resta? L’intramoenia, con
maggior guadagno per il sistema sanitario regionale. Ma così è una
pantomima. La verità è che la sanità toscana pubblica non cura se non
pagando… il pubblico. Questo marchingegno architettato da Pd e sinistre
regionali che lo hanno af nato negli anni altro non è la negazione di un
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Più informazioni
su

campo di marte cittadella della salute donazioni a lucca
lions club lucca host neuropsichiatria infantile di lucca sala d'attesa
 beatrice milianti cristiano meossi gaspare masaracchia  lucca

LA CONSEGNA

Una nuova sala d’attesa per la
neuropsichiatria infantile di Lucca foto
Donazione dai Lions Club Lucca Host in ricordo del pediatra Cristiano Meossi

 Commenta  Stampa  Invia notizia 2 min

  
  
   

Ieri (27 febbraio) nella sede della neuropsichiatria infantile di Lucca,
all’interno della Cittadella della salute di Campo di Marte, alcuni
rappresentanti del Lions Club Lucca Host hanno uf cialmente consegnato
alla responsabile dell’unità funzionale della salute mentale dell’infanzia ed
adolescenza, Beatrice Milianti, l’arredamento completo della sala di attesa
dedicata ai pazienti del servizio.

La donazione, presentata nel corso di un evento  con i professionisti
dell’azienda Usl Toscana nord ovest ed i soci del Lions Club Lucca, ha
consentito di allestire un ambiente a misura di bambino con  arredi
 gradevoli,  attraenti e realizzati con materiali sicuri. Alcuni pannelli appesi
alle pareti sono pensati per agevolare l’ambientamento progressivo dei
piccoli, per stimolare la loro spontaneità e indipendenza, senza attendere
l’aiuto di un adulto.

Nella graziosa libreria sono disponibili alcuni testi che il bambino può
scegliere e raggiungere autonomamente. Sono presenti anche giochi
didattici e contenitori bassi che permettono di utilizzare  il materiale  ludico
a disposizione. L’ambiente è luminoso, caldo e confortevole, anche grazie ad
un pavimento in legno con una zona tappeto per le attività a terra dei più
piccoli.

Beatrice Milianti ha ringraziato il Lions Club Host Lucca e in particolare il
socio Gaspare Masaracchia per la generosa donazione che testimonia il
sostegno del Club e della cittadinanza alle attività della neuropsichiatria
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infantile di Lucca e soprattutto  l’affettuosa attenzione per i bambini che
frequentano il servizio.

“Siamo veramente contenti di poter concretizzare  questo progetto, offrendo
ai bambini e alle famiglie che frequentano la neuropsichiatria infantile di
Lucca un ambiente confortevole e adatto alle loro esigenze – ha spiegato
Gaspare Masaracchia, socio del Lions Club Lucca Host  – La donazione è
frutto delle offerte raccolte grazie ad una iniziativa nella quale ho creduto
molto: il piccolo grande parco Il Paese di Babbo Natale, un’esposizione di
personaggi in movimento, che  hanno come tema conduttore Santa Claus e
che arrivano direttamente dagli Stati Uniti. L’iniziativa si tiene a Balbano
durante le festività natalizie”.

“L’allestimento di questo ambiente è stato voluto anche in ricordo di un
nostro caro socio, Cristiano Meossi, pediatra di larga esperienza e alta
professionalità dell’ospedale di Lucca, prematuramente scomparso – ha
precisato Claudia Carmassi, socia del Lions Club e psichiatra dell’azienda
ospedaliera universitaria pisana – e, ricordando anche la sua grande
passione per la fotogra a, abbiamo voluto appendere nella sala di attesa
alcuni suoi scatti”.

Per il Lions Club Lucca Host sono intervenuti anche Guido Roggi
pneumologo, Adele Riotta pediatra, mentre per l’azienda Usl Toscana nord
ovest erano presenti, tra gli altri, il responsabile della zona distretto della
Piana di Lucca Luigi Rossi, il direttore del dipartimento di salute mentale e
dipendenze Roberto Sarlo, le neuropsichiatre infantili Antonella Giorgi,
Anna Belmonte e Caterina Chines, la psicologa Sara Adami e – in
rappresentanza delle terapiste della riabilitazione – Martina Giannini, Paola
Pierini, Sara Sarti e Susanna Martinelli. Un ringraziamento va anche a Giulio
Gallo, geometra dell’uf cio tecnico che ha curato l’allestimento della sala.

  
  
   
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Giornata mondiale delle malattie rare: si
illumina la Torre di Pisa
L'appuntamento è per sabato sera a partire dalle 18 e fino a mezzanotte

Cronaca

Redazione
28 febbraio 2020 17:35

I più letti di oggi

Residente a Pisa in quarantena:
è entrato in contatto con l'uomo
positivo a Pescia

Coronavirus: negativi i test
effettuati

Coronavirus: a Cisanello diversi
casi in valutazione

Coronavirus: in Toscana due casi
sospetti positivi in attesa di
validazione

A nche la Torre di Pisa è fra i monumenti italiani che domani, 29 febbraio,

verranno illuminati in occasione della Giornata mondiale delle

malattie rare. A partire dalle 18 e fino a mezzanotte, i monumenti saranno

illuminati con i colori della Giornata a ricordare come sia possibile dare un

segno di presenza e sensibilizzazione nei confronti delle tematiche relative alle

malattie rare, anche in Italia, nella sua XIIIª edizione celebrata in tutto il

mondo.

Pisa ha un legame importante con le malattie rare facendo parte, con l'Azienda

ospedaliero-universitaria pisana, delle reti ERN (European Reference Network)

di riferimento europee, istituite nel 2017 per migliorare l’assistenza ai malati

rari in tutta Europa, favorendo la condivisione delle migliori conoscenze e

buone pratiche dei diversi Paesi membri.

Sono cinque le reti in cui Aoup è coinvolta: Neurologia (EURO-NMD, malattie

neuromuscolari), Pediatria (ERN-LUNG, malattie polmonari), Endocrinologia

(Endo-ERN, malattie endocrine; MetabERN, malattie metaboliche),

Reumatologia (ERN ReCONNET, malattie del tessuto connettivo, con ruolo di

coordinamento).

Pisa ha anche ospitato nei giorni scorsi un meeting nazionale che è stata

un'occasione importante di confronto sul ruolo centrale dei pazienti, sulle

buone pratiche cliniche per le malattie rare, sulle prospettive nella gestione

degli ERN e sulla loro integrazione nei sistemi sanitari. Una malattia si definisce

rara quando la sua prevalenza (cioè il numero di casi presenti su una data

popolazione) è inferiore a 5 casi su 10mila persone. E oggi il numero delle

malattie rare conosciute e diagnosticate - secondo le ultime stime circa 7-8mila

- aumenta in modo esponenziale con l'avanzare delle conoscenze scientifiche e

della ricerca genetica.
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Sei qui: Home  Notizie  Donazione Lions: presentata la nuova sala d’attesa della
Neuropsichiatria Infantile di Lucca

Donazione Lions: presentata la nuova sala d’attesa della
Neuropsichiatria Infantile di Lucca

  Lucca

28 febbraio 2020 -  Ieri (27 Febbraio) nella sede della Neuropsichiatria infantile di
Lucca, all’interno della Cittadella della Salute “Campo di Marte”, alcuni rappresentanti
del Lions Club Lucca Host hanno ufficialmente consegnato alla responsabile dell’unità
funzionale Salute Mentale Infanzia ed Adolescenza Beatrice Milianti, l’arredamento
completo della sala di attesa dedicata ai pazienti del servizio.

La donazione, presentata nel corso di un evento  con i professionisti dell’Azienda USL
Toscana nord ovest ed i soci del Lions Club Lucca, ha consentito di allestire un
ambiente a misura di bambino con  arredi  gradevoli,  attraenti e realizzati con
materiali sicuri. Alcuni pannelli appesi alle pareti sono pensati per agevolare
l’ambientamento progressivo dei piccoli, per stimolare la loro spontaneità e
indipendenza, senza attendere l’aiuto di un adulto. Nella graziosa  libreria sono
disponibili alcuni testi che il bambino può scegliere e raggiungere autonomamente.
Sono presenti anche giochi didattici e contenitori bassi che permettono di utilizzare  il
materiale  ludico a disposizione. L’ambiente è   luminoso, caldo  e confortevole,
anche grazie ad un pavimento in legno con una zona tappeto per le attività a terra
dei più piccoli.

Beatrice Milianti ha ringraziato il  Lions Club Host Lucca e in particolare il
socio Gaspare  Masaracchia per la generosa donazione che testimonia il sostegno
del Club e della cittadinanza alle attività della Neuropsichiatria infantile di Lucca  e
soprattutto  l’affettuosa attenzione per i bambini che frequentano il servizio.

“Siamo veramente contenti di poter concretizzare  questo progetto, offrendo ai
bambini e alle famiglie che frequentano la Neuropsichiatria infantile di Lucca un
ambiente confortevole e adatto alle loro esigenze - ha spiegato Gaspare
Masaracchia, socio del Lions Club Lucca Host  -. La donazione è frutto delle offerte
raccolte grazie ad una iniziativa nella quale ho creduto molto: il piccolo grande parco
‘ Il Paese di Babbo Natale’, un’esposizione di personaggi in movimento, che  hanno
come tema conduttore Santa Claus e che arrivano direttamente dagli Stati Uniti.
L’iniziativa si tiene a Balbano durante le festività natalizie”.

“L’allestimento di questo ambiente è stato voluto anche in ricordo di un nostro caro
socio, Cristiano Meossi, pediatra di larga esperienza e alta professionalità
dell’ospedale di Lucca, prematuramente scomparso - ha precisato Claudia
Carmassi, socia del Lions Club e psichiatra dell’Azienda Ospedaliera Universitaria
Pisana – e, ricordando anche la sua grande passione per la fotografia,  abbiamo
voluto appendere nella sala di attesa  alcuni suoi scatti”.

Per il Lions Club Lucca Host sono intervenuti anche Guido Roggi pneumologo, Adele
Riotta pediatra, mentre per l’Azienda USL Toscana nord ovest erano presenti, tra gli
altri, il responsabile della Zona Distretto della Piana di Lucca Luigi Rossi, il direttore
del dipartimento di Salute Mentale e Dipendenze Roberto Sarlo, le neuropsichiatre
infantili  Antonella Giorgi, Anna Belmonte e Caterina Chines, la psicologa Sara
Adami e - in rappresentanza delle terapiste della riabilitazione - Martina Giannini,
Paola Pierini, Sara Sarti e Susanna Martinelli. Un ringraziamento va anche a
Giulio Gallo, geometra dell’ufficio tecnico che ha curato l'allestimento della sala.

In allegato alcune foto della presentazione della nuova sala d’attesa
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