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Malattie rare: Neuromed entra

nelle reti di eccellenza europea
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Roma, 7 ott. (AdnKronos Salute) - L'Istituto neurologico mediterraneo
Neuromed entra nelle reti delle eccellenze delle malattie rare. La
struttura di Pozzilli (Is) ha infatti ricevuto il sostegno formale del
ministero della Salute al suo inserimento nel Network di Riferimento
Europeo (Ern — European Reference Network) per le malattie rare. Le
Reti europee di riferimento hanno lo scopo di creare una struttura per
la condivisione delle conoscenze e il coordinamento dell'assistenza ai
malati in tutta I'Unione europea. Grazie a questa iniziativa, che supera i
confini nazionali, i centri di eccellenza del vecchio continente potranno
mettere in comune le loro conoscenze e, soprattutto, potranno offrire ai
malati europei un quadro ampio di possibilita di cura e assistenza.
Neuromed é stato scelto per uno dei campi pit complessi, ma anche un
campo in cui I'Istituto molisano ha investito molto: le malattie rare
neurologiche e degli organi di senso come |'occhio. Per arrivare
all'obiettivo raggiunto dalla struttura il cammino & stato complesso. Il
percorso prevede la valutazione della capacita di svolgere assistenza
clinica e ricerca di alto livello, ma & necessario anche essere gia un
punto di riferimento per i pazienti, dimostrato dai numeri. E I'Istituto di
Pozzilli, oltre a essere Centro di riferimento nazionale, cura il registro
molisano delle malattie rare di interesse neurologico. Per questo la
regione Molise lo ha segnalato al ministero della Salute come struttura
da candidare alle Ern. L'impegno di Neuromed nelle Reti di riferimento
europee sara strettamente legato alle patologie rare del sistema
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nervoso e degli organi di senso (dell’occhio in particolare). E le risorse
messe in campo sono interdisciplinari. La stretta collaborazione tra
Centro malattie rare, Centro di genetica molecolare, Dipartimento di
epidemiologia e Centro di neuroftalmologia chirurgica - spiega I'Istituto
in una nota - permette di avere una visione complessiva, non solo per
quanto riguarda la cura del singolo paziente e la ricerca di laboratorio,
ma anche a livello dell'intera popolazione. "Essere riconosciuti a questo
livello - dice Stefano Ruggieri, responsabile del Centro malattie rare
Neuromed - richiede una completezza di tecnologie e competenze non
facili da mettere assieme. Dalla clinica alla diagnostica avanzata e alla
genetica; dal supporto psicologico per il paziente all’'epidemiologia, con
la sua capacita di esaminare i grandi numeri e di gestire i registri. Sono
tutti elementi che devono integrarsi insieme con precisione". "In un
contesto come quello Neuromed - spiega Marco Minicucci, del Centro di
Neuroftalmologia chirurgica - orientato sia alle malattie neurologiche
che a quelle degli organi di senso, I'oftalmologia gioca naturalmente un
ruolo importante. In questo campo, con una patologia come il
cheratocono, abbiamo avviato da tempo un percorso che, unito alle
altre competenze della struttura, arricchisce I'offerta che il Neuromed
rivolge ai malati". Ma impegnarsi nelle malattie rare significa anche
molto di piu. "Queste patologie - continua Ruggieri - ci spingono ad
ampliare continuamente le nostre conoscenze. Il piu delle volte non ci
sono terapie. E allora dobbiamo continuamente migliorare tutto, la
diagnosi, la terapia, la ricerca. E tutto questo sforzo, inevitabilmente, si
estende a un intero Istituto. In altri termini, occupandoci di malattie
rare miglioriamo tutta |'assistenza e la cura, anche per tutti quei
pazienti con patologie piu comuni". "Proprio per le conoscenze limitate
che abbiamo di queste patologie - dice Licia Iacoviello, capo del
Laboratorio di epidemiologia molecolare e nutrizionale del Neuromed -
un grande sforzo deve essere dedicato a saperne di pil, a conoscere
meglio la situazione. Ecco perché stiamo creando software specifici per
la raccolta di informazioni dai pazienti con malattie rare e dalle loro
famiglie, oltre a una biobanca che ci permettera di sviluppare ricerca
clinica ed ed epidemiologica su queste malattie e di collaborare con reti
internazionali”.

Salva questo articolo in PDF

Altre notizie | Vedi ultimi commenti “

adnkroncs

Ti potrebbero interessare anche:

Ritaglio stampa ad wuso esclusivo del destinatario, non riproducibile.




Data 07-1 0-201 6

Pagina
Foglio 1

TELEREGIONEMOLISE.IT

Informativa
Questo sito o gli strumenti terzi da questo utilizzati si avvalgono di cookie necessari al funzionamento ed utili alle finalita illustrate nella cookie

policy. Se vuoi saperne di pill 0 negare il consenso a tutti o ad alcuni cookie, consulta la cookie policy.
Chiudendo questo banner, scorrendo questa pagina, cliccando su un link o proseguendo la navigazione in altra maniera, acconsenti all’'uso
dei cookie.

Home Diretta Canali Programmi Notizie Contatti

Ultime notizie

Home » Citta » Network malattie rare, anche l'istituto Neuromed all'interno

Network malattie rare, anche l'istituto Neuromed all'interno

Seguici Iscriviti

07/10/2016 | [ di Vincenzo Ciccone | in Citta | 0 Commenti |

EUREPEA 92
SYSTEM

costruzieni Skl

EURZPEA

International S.p.A.

.

L'Istituto di Pozzilli ha infatti appena ricevuto il sostegno formale del Ministero della Salute al suo ff Telegiornale ore 14.00

Giunge un nuovo importante riconoscimento all’eccellenza Neuromed nella clinica e nella ricerca scientifica.

inserimento nel Network di Riferimento Europeo per le malattie rare. 9 07/10/2016

f Rassegna Stampa

Le Reti europee di riferimento hanno lo scopo di creare una struttura per la condivisione delle conoscenze e B9 07/10/2016

il coordinamento dell’assistenza ai malati in tutta U'Unione Europea. Grazie a questa iniziativa, che supera i
fB Motise Sport

confini nazionali, i centri di eccellenza del vecchio continente potranno mettere in comune le loro
9 06/10/2016

conoscenze e, soprattutto, potranno offrire ai malati europei un quadro ampio di possibilita di cura e
assistenza. Neuromed é stato scelto per uno dei campi pit complessi, ma anche un campo in cui Ulstituto fH Telegiornale ore 19.30

molisano ha investito grandi energie: le malattie rare neurologiche e degli organi di senso come l'occhio. 8 06/10/2016

Fondi per le

famiglie con non
autosufficienti, il
centrodestra

interroga Frattura

0 Commenti

Camera di commercio Open source robotics, Siti accessibili, Nero a meta

Ritaglio stampa ad wuso esclusivo del destinatario, non riproducibile.




T
=

VIRGILIO

Data 08-1 0-201 6
Pagina
Foglio 1

Questo sito utilizza cookie anche di terzi per inviarti pubblicita' e servizi in linea con le tue preferenze. Se vuoi saperne di piu' o negare il consenso a tutti o ad alcuni cookie, leggi qui.

Chiudendo questo banner, scorrendo questa pagina o cliccando qualunque elemento acconsenti all'uso dei cookie.

£ Catania

26° o

- SCOPRI ALTRE CITTA = ROMA MILANO NAPOLI PALERMO TORINO GENOVA BOLOGNA FIRENZE BARI TUTTA ITALIA

HOME AZIENDE NOTIZIE EVENTI CINEMA FARMACIE SPECIALI METEO MAPPA FOOD
—

ULTIMAORA  TECNOLOGIA  CRONACA  POLITICA ECONOMIA  SPETTACOLO  SPORT  RASSEGNA STAMPA

A lavoro su software ad hoc per
raccogliere dati pazienti e biobanca

- Condividi con gli amici ﬂ Invia agli amici DD

Roma, 7 ott. (AdnKronos Salute) -
L'Istituto neurologico
mediterraneo Neuromed entra
nelle reti delle eccellenze delle
malattie rare. La struttura di
Pozzilli (Is) ha infatti ricevuto il
sostegno...

Leggi tutta la notizia

Catania Oggi | 07-10-2016 00:00

Categoria: TECNOLOGIA

ARTICOLI CORRELATI
Ricerca: al via al Neuromed le iniziative per la Notte dei Ricercatori
Catania Oggi | 30-09-2016 15:06

Psichiatria: Sos adolescenti, +21% visite pronto soccorso e +28% ricoveri
Catania Oggi | 06-10-2016 20:15

Aci Catena, il 7 ottobre si celebra la 'Giornata dei risvegli'
La Gazzetta Catanese | 06-10-2016 00:00

Altre notizie

TECNOLOGIA Milano: scrivere a mano in era digitale, incontro del Fai domenica (2)
(AdnKronos) - Tra i molti relatori saranno presenti Anna Ronchi - calligrafa, insegnante e...
Catania Oggi | 08-10-2016 10:50

TECNOLOGIA A Catania un seminario internazionale sulle smart city
"SmArTy " Dall'involucro alla smart city" & un seminario internazionale,...
La Gazzetta Catanese | 07-10-2016 00:00

Notizie piu lette

1 Compagnia delle opere su
nomina Torrisi: "una
nomina che approviamo e (11,0 [

apprezziamo"
La Gazzetta Catanese | 08-10-2016 11:16

FARMACIE DI TURNO

EQ

2 MB5S: Di Maio, Grillo &
tornato ma la lineala
decidono gli iscritti
Catania Oggi | 08-10-2016 11:15

3 Anziano bruciato vivo da
un gruppo di giovani:
ricoverato in gravi
condizioni al Cannizzaro
Catania Today | 08-10-2016 11:11

4 Catania. Si & svolta presso
I'Ospedale Cannizzaro "La
Giornata dello Sport"

La Gazzetta Catanese | 08-10-2016 11:09

X

PROSSIMI
4 GIORNI

5 Roma, spacca bottiglia e
ferisce al collo ragazzo:
arrestato 29enne
Catania Oggi | 08-10-2016 11:08

Fai crescere gli
affari, crea la tua
schede gratuita

Temi caldi del
momento

sindaco enzo bianco J§ sindaco bianco

carabinieri della compagnia

comune di catania

Spritz o Negroni

gli amici?

condividi questo articolo

assessore regionale f| palazzo degli elefanti
piano di riequilibrio
tribunale di catania Jj valore complessivo

per l'aperitivo con

Ritaglio stampa ad wuso esclusivo

del destinatario,

non riproducibile.




ZAZOOM.IT pata  07-10-2016

Pagina

Foglio 1 / 2

= Il Tuo Account - Accedi Subito Segnala Blog Social Blog Redazione Blogorete Ultima Ora Zazoom Social News

& Z A~ O Social News

Zazoom Social Blog Attualita Gossip Musica Politica Salute Scienza Spettacolo Tecnologia Web Notizie dalla Rete

(3 w1 e N

Top News Blogorete Tweets

Sisma e emergenza migranti :
L'Unione Europea ...

Crotone : 22enne uccide la madre
g] soffocandola con ...

Florida : 200mila case ...

‘é Allerta Uragano Matthew in

4 Scuola, alunni disabili a casa,
mancano ...

B\ Roma, 7 ott. (AdnKronos Salute) - L'Istituto neurologico mediterraneo
' Neuromed entra nelle reti ...

Segnalato da : [WlfIgeelIelile[E]ple}

i Milano, bimbo di 6 anni precipita

Malattie rare: Neuromed entra nelle reti di

eccellenza europea (Di venerdi 7 ottobre s ici in Ret

L'Istituto neurologico mediterraneo Neuromed Facebook Twitter
entra nelle reti delle eccellenze delle

Malattie rare. La struttura di Pozzilli (Is) ha Google RSS Feed
infatti ricevuto il sostegno formale del ministero

della Salute al suo inserimento nel Network di Segui @zazoomblog

Riferimento Europeo (Ern — european

‘IL& NOTIZIANCOMPRETA{SU|LIBEROQUOTIDIANO

Conoscere le Malattie rare. Il vadevecum su anomalie vascolari /VIDEO :

Effemeride.it - Solo Notizie da Prima Pagina! E stato presentato oggi a Roma, presso

il ministero della Salute, un vademecum conoscitivo sulle anomalie vascolari e sul

suo trattamento. L’opuscolo, con la supervisione del Centro nazionale malattie Rare
dell'lstituto superiore di Sanita, & frutto della collaborazione tra la Fondazione Alessandra
Bisceglia e I'lla-Associazione italiana angiodisplasie ed emangiomi infantili. “Perché un
vademecum sulle anomalie [...] L'articolo Conoscere le malattie rare. Il vadevecum su
anomalie vascolari /VIDEO ¢ stato preso da Effemeride.it.
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RETE Malattie rare - LA BASILICATA GIOCA UN RUOLO ATTIVO : Ai saluti del vicepresidente
Michele Napoli e del segretario Mario Polese della IV Commissione consiliare 'Politica Sociale'
sono seguiti gli interventi di Giovanni Battista Bochicchio, direttore ...

Salute - Malattie rare : al Ministero primo vademecum sulle angioplasie : Martedi 4
ottobre alle ore 10 presso I'Auditorium Cosimo Piccinno del Ministero della Salute sara
presentato il volume ‘Le anomalie vascolari, vademecum conoscitivo della patologia e del suo
trattamento’. Partecipera il sottosegretario Vito de Filippo. L'opuscolo, patrocinato dal Ministero
e frutto della collaborazione tra I'lstituto superiore di sanita, la Fondazione Alessandra Bisceglia e
I'ILA — Associazione italiana angiodisplasie ed emangiomi infantili, affronta per la prima volta tutti i
complessi nodi, scientifici, sanitari e sociali connessi alle citate patologie, in gran parte
sconosciute. “Questo breve vademecum — ha dichiarato de Filippo — vuol essere uno strumento
destinato ad operatori e famiglie che hanno a che fare, da prospettive diverse, con il complesso
tema delle malattie rare in campo vascolare, di difficile diagnosi e di difficile ...

Malattie rare : 250 persone con la malattia di Gaucher - appello per conciliare cure e
vita : Dal Forum della Leopolda di Firenze un appello per conciliare le cure salvavita con la
vita quotidiana dei 200-250 italiani con malattia di Gaucher. Una rara malattia da accumulo
lisosomiale, causata da carenza dell’enzima beta-glucocerebrosidasi, per la quale oggi esiste una
cura salvavita. Ma non mancano le difficolta. “Quasi tutti i pazienti sono i terapia, che consiste in
circa 26 infusioni annue. Noi chiediamo di poter conciliare la nostra vita quotidiana, dunque la
scuola e il lavoro, con le cure. E di poterlo fare in tutta Italia: oggi infatti ci sono ancora malati di
serie A e di serie B“. Lo afferma all’Adnkronos Salute Fernanda Torquati, presidente
dell’Associazione Italiana Gaucher Onlus, a margine di un incontro oggi nel capoluogo toscano.
Insieme a manifestazioni viscerali, ematologiche e alle ossa, i pazienti possono sperimentare un

Malattie rare : Unibo - scoperta nuova terapia per colangite biliare : Bologna - La cura per
la colangite biliare primitiva, erroneamente chiamata fino a qualche mese fa cirrosi biliare, non
risultava adeguata per la stragrande maggioranza dei pazienti in quanto non ammalati di cirrosi. Il
Prof. Pietro Andreone e il Prof. Giuseppe Mazzella del Dipartimento Universitario di Scienze
Mediche e Chirurgiche dell’Alma Mater, presso il Policlinico di Sant'Orsola di Bologna, coadiuvati
dal prof. Marco Lenzi e dal prof. Luigi Muratori, hanno dato un importante contributo per la
realizzazione e la riuscita dello studio che ha reso nota l'efficacia della terapia con acido
obeticolico nella colangite biliare primitiva. | risultati, pubblicati, lo scorso Agosto 2016, sulla
rivista medica americana New England Journal of Medicine, hanno convinto I'autorita’ regolatoria
degli Stati Uniti (FDA) ad approvarne I'utilizzo per il trattamento ...

Malattie rare : Unibo - scoperta nuova terapia per colangite biliare : (AGI) - Bologna, 23
set. - La cura per la colangite biliare primitiva, erroneamente chiamata fino a qualche mese fa
cirrosi biliare, non risultava adeguata per la stragrande maggioranza dei pazienti in quanto non
ammalati di cirrosi. Il Prof. Pietro Andreone e il Prof. Giuseppe Mazzella del Dipartimento
Universitario di Scienze Mediche e Chirurgiche dell'’Alma Mater, presso il Policlinico di Sant'Orsola
di Bologna, coadiuvati dal prof. Marco Lenzi e dal prof. Luigi Muratori, hanno dato un importante
contributo per la realizzazione e la riuscita dello studio che ha reso nota I'efficacia della terapia
con acido obeticolico nella colangite biliare primitiva. | risultati, pubblicati, lo scorso Agosto
2016, sulla rivista medica americana New England Journal of Medicine, hanno convinto l'autorita’
regolatoria degli Stati Uniti (FDA) ad approvarne I'utilizzo per il trattamento della colangite ...

Ricerca : da Zuckerberg e moglie 3 miliardi di dollari per curare tutte le Malattie : Il
fondatore di Facebook Mark Zuckerberg e la moglie Priscilla Chan hanno devoluto pit di 3
miliardi di dollari a un progetto dedicato “alla cura, la prevenzione o la gestione di tutte le
malattie entro I'arco di vita di nostra figlia” Maxima, nata nel dicembre dello scorso anno. Il piano
— annunciato nei giorni scorsi — include I'apertura di un centro di Ricerca in bioscienze, per lo
sviluppo di un chip in grado di effettuare le diagnosi delle malattie, la possibilita di monitorare in
modo continuo la circolazione e una mappa di tutte le cellule del corpo. (AdnKronos) L'articolo
Ricerca: da Zuckerberg e moglie 3 miliardi di dollari per curare tutte le malattie sembra
essere il primo su Meteo Web.
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