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Malattie rare, Neuromed entra nel
network europeo delle eccellenze

L'Istituto neurologico mediterraneo di Pozzilli (Isernia) ha incassato 'ok del
ministero della Salute per entrare a far parte dell’European reference network (Ern)
per le malattie rare

7 ottobre 2016

di Redazione Aboutpharma Online

=
Un nuovo riconoscimento internazionale per
I'lstituto neurologico mediterraneo
Neuromed di Pozzilli (Isernia): la struttura
molisana ha ricevuto il sostegno formale del
ministero della Salute al suo inserimento
nell'European reference network (Ern) per le
malattie rare. Le Reti europee di riferimento
nascono per condividere conoscenze e
coordinare I'assistenza dei malati in tutta
I'Unione europea. Neuromed é stato scelto per uno dei campi piti complessi: le malattie rare
neurologiche e degli organi di senso come 'occhio. Un riconoscimento che arriva dopo un
lungo percorso. L'iter per ottenerlo 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'lstituto di Pozzilli, oltre a essere Centro
di riferimento nazionale, cura il registro molisano delle malattie rare di interesse neurologico.

L'impegno di Neuromed nelle Reti di riferimento europee sara strettamente legato alle
patologie rare del sistema 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'lstituto in una nota - permette di avere una visione
complessiva, non solo per quanto riguarda la cura del singolo paziente e laricerca di
laboratorio, ma anche a livello dell'intera popolazione.
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MALATTIE RARE, NEUROMED ENTRA NELLE RETI DI ECCELLENZA EUROPEA

Arrivato il sostegno del ministero della Salute all’ingresso dell’lstituto di Pozzilli
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 €& stato scelto per uno dei campi piu complessi,
ma anche un campo in cui Ilstituto molisano ha investito molto: le malattie rare
neurologiche e degli organi di senso come I’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 Plstituto 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
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'lstituto 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 I’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 lacoviello, capo del Laboratorio di epidemiologia molecolare e
nutrizionale del Neuromed - un grande sforzo deve essere dedicato a saperne di piu, 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”. space play / pause q unload | stop f
fullscreen shift + ? ? slower / faster ? ? volume m mute ? ? seek. seek to previous
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Arrivato il sostegno del ministero della Salute all'ingresso dell'lstituto di Pozzilli

_l

| ADN KRONOS

h%".{ﬁ Roma, 7 ott. (AdnKronos Salute) - L'Istituto neurologico mediterraneo
L—. 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

o Europeo (Ern — European Reference Network) per le malattie rare.

o
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Le Reti europee di riferimento hanno lo scopo di creare una struttura S . h RN o N\
per la condivisione delle conoscenze e il coordinamento dell'assistenza Coprl cnie plu

ai malati in tutta 'Unione europea. Grazie a questa iniziativa, che i n t e I I i g e n t e

supera i confini nazionali, i centri di eccellenza del vecchio continente
potranno mettere in comune le loro conoscenze e, soprattutto, tra te
potranno offrire ai malati europei un quadro ampio di possibilita di cura

e assistenza. Neuromed € stato scelto per uno dei campi pit complessi, e tuo fr a te I I O

ma anche un campo in cui I'Istituto molisano ha investito molto: le
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malattie rare neurologiche e degli organi di senso come I'occhio.
Per arrivare all'obiettivo raggiunto dalla struttura il cammino é stato
complesso. Il percorso prevede la valutazione della capacita di svolgere .
P b P P 8 Vedi anche

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 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 '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
lassistenza 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 pitl, 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”.
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Giunge un nuovo impor-
tante riconoscimento al-
I'eccellenza Neuromed nel-
la clinica e nella ricerca
scientifica. Llstituto di Poz-
zilli ha infatti appena rice-
vuto il sostegno formale del
Ministero della Salute al
suo inserimento nel
Network di Riferimento Eu-
ropeo per le malattie rare.
Le Reti europee di riferi-
mento hanno lo scopo di
creare una struttura per la
condivisione delle cono-
scenze e il coordinamento
dell'assistenza ai malati in
tutta I’Unione Europea.
Grazie a questa iniziativa,
che supera i confini nazio-
nali, i centri di eccellenza
del vecchio continente po-
tranno mettere in comune
le loro conoscenze e, So-
prattutto, potranno offrire

ai malati europei un quadro
ampio di possibilita di cura
e assistenza. Neuromed €
stato scelto per uno dei
campi piu complessi, ma
anche un campo in cui
I'lstituto molisano ha inve-
stito grandi energie: le ma-
lattie rare neurologiche e
degli organi di senso come
"occhio. E' un risultato a
cui si giunge dopo un cam-
mino complesso, in cui
deve essere valutata la ca-
pacita della struttura di
svolgere assistenza clinica
e ricerca di alto livello, ma
non solo. E' necessario an-
che essere gia un punto di
riferimento per i pazienti,
dimostrato dai numeri. Re-
quisiti che Neuromed ha di-
mostrato di avere. Llstitu-
to di Pozzilli, infatti, oltre a
essere Centro di riferimen-

Neuromed, importante encomio
dal Ministero della Salute

to nazionale, cura il registro
molisano delle malattie
rare di interesse neurologi-
co. Per questo la regione
Molise lo ha segnalato al
Ministero della Salute
come struttura da candida-
re alle ERN. Limpegno di
Neuromed nelle Reti di ri-
ferimento europee sara
strettamente legato alle
patologie rare del sistema
nervoso e degli organi di
senso (dell’occhio in parti-
colare). E le risorse messe
in campo sono interdiscipli-
nari, un altro dei fattori
chiave di successo per I'in-
gresso nelle ERN. “Essere
riconosciuti a questo livel-
lo - dice il professor Stefa-
no Ruggieri, Responsabile
del Centro malattie rare
Neuromed - richiede una
completezza di tecnologie
e competenze non facili da
mettere assieme. Dalla cli-
nica alla diagnostica avan-
zata e alla genetica; dal
supporto psicologico per il
paziente all’epidemiologia,
con la sua capacita di esa-
minare i grandi numeri e di

gestire i registri. Sono tutti
elementi che devono inte-
grarsi insieme con precisio-
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Malattie rare: Neuromed entra
nelle reti di eccellenza europea

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.
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Malattie rare: Neuromed entra nelle reti di eccellenza europea

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 ¢ stato scelto per uno dei campi pill complessi, ma anche un
campo in cui I'lstituto molisano ha investito molto: le malattie rare neurologiche e degli organi di senso

come I'occhio.
Fonte: adnkronos
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Giunge un nuovo importante riconoscimento all’eccellenza Neuromed nella clinica e nella
ricerca scientifica. L’Istituto di Pozzilli (IS) ha infatti appena 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’lUnione 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 & stato scelto per uno dei campi piu
complessi, ma anche un campo in cui I'lstituto molisano ha investito grandi energie: le malattie rare
neurologiche e degli organi di senso come I’occhio.

E’ un risultato a cui si giunge dopo un cammino complesso, in cui deve essere valutata la capacita
della struttura di svolgere assistenza clinica e ricerca di alto livello, ma non solo. E’ necessario
anche essere gia un punto di riferimento per i pazienti, dimostrato dai numeri. Requisiti che
Neuromed ha dimostrato di avere. L’Istituto di Pozzilli, infatti, 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 nervoso e degli organi di senso (dell’occhio in particolare). E le risorse messe in
campo sono interdisciplinari, un altro dei fattori chiave di successo per I'ingresso nelle ERN. La
stretta collaborazione tra Centro malattie rare, Centro di genetica molecolare, Dipartimento
di Epidemiologia e Centro di neuroftalmologia chirurgica permette infatti 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.
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“Essere riconosciuti a questo livello — dice il professor 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
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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 — dice il dottor Marco Minicucci, del Centro di
Neuroftalmologia chirurgica — orientato sia alle malattie neurologiche che a quelle degli organi di
senso, |'oftalmologia gioca naturalmente un ruolo importante. In questo ambito, 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. |l 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 I'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 lacoviello, 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”.
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Pozzilli, 7 ottobre 2016 —
Giunge un nuovo importante
riconoscimento all'eccellenza
Neuromed nella clinica e nella
ricerca scientifica. L'Istituto di
Pozzilli (IS) ha infatti appena
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
Magri ad ogni costo

di Nicoletta Cocco 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 &
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di riferimento per i pazienti, dimostrato dai numeri. Requisiti che
Neuromed ha dimostrato di avere. L'Istituto di Pozzilli, infatti, 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 nervoso e degli organi
di senso (dell'occhio in particolare). E le risorse messe in campo sono
interdisciplinari, un altro dei fattori chiave di successo per l'ingresso nelle
ERN. La stretta collaborazione tra Centro malattie rare, Centro di genetica
molecolare, Dipartimento di Epidemiologia e Centro di neuroftalmologia
chirurgica permette infatti 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 il prof. 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 — dice il dott. 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 ambito, 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 pit. “Queste
patologie — continua Ruggieri — ci spingono ad ampliare continuamente le
nostre conoscenze. Il pit 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 I'assistenza e la
cura, anche per tutti quei pazienti con patologie piti comuni”.

“Proprio per le conoscenze limitate che abbiamo di queste patologie — dice
Licia lacoviello, Capo del Laboratorio di Epidemiologia Molecolare e
Nutrizionale del Neuromed — un grande sforzo deve essere dedicato a
saperne di pit, a conoscere meglio |a 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
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sviluppare ricerca clinica ed epidemiologica su queste malattie e di
collaborare con reti internazionali”.
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SANITa - Il Neuromed al Congresso internazionale della societa
per le neuroscienze applicate

[& Prima Pagina Molise 9 Notizie da: Regione Molise

L'ingegner Luigi Pavone, del Dipartimento di Bioingegneria dell'I.R.C.C.S.
Neuromed di Pozzilli (IS), & intervenuto al Congresso della Societa per le
Neuroscienze Applicate che si € tenuto a Corfu, in Grecia, presentando due suoi
originali poster scientifici. Il primo ha visto la collaborazione tra il Dipartimento di
Bioingegneria, con il lavoro dello stesso Pavone e dell'ingegner Fabio Sebastiano, e
I'Unita di Chirurgia dell'Epilessia, con il professor Vincenzo Esposito e il dottor
Giancarlo...

Leggi la notizia integrale su: Prima Pagina Molise (£

11 post dal titolo: «SANITa - Il Neuromed al Congresso internazionale della societa per le
neuroscienze applicate» € apparso sul quotidiano online Prima Pagina Molise dove ogni
giorno puoi trovare le ultime notizie dell'area geografica relativa a Molise.
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Malattie rare: Neuromed entra nelle reti di eccellenza europea

I catania Oggi 9 Notizie da: Citta di Catania

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 'Unione europea. Grazie a questa iniziativa, che supera i confini
nazionali, i centri di eccelle...

Leggi la notizia integrale su: Catania Oggi ('

Il post dal titolo: «Malattie rare: Neuromed entra nelle reti di eccellenza europea» € apparso
sul quotidiano online Catania Oggi dove ogni giorno puoi trovare le ultime notizie dell'area
geografica relativa a Catania.
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Roma, 7 ott. (AdnKronos Salute) 17:23
'Istituto neurologico mediterraneo
euromed entra nelle reti delle
bccellenze delle malattie rare.

a struttura di Pozzilli (Is) ha infatti
icevuto il sostegno formale del
inistero della Salute al suo
inserimento nel Network di
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 pitu complessi, ma anche
un campo in cui I'Istituto molisano ha investito molto: le malattie rare
neurologiche e degli organi di senso come l'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 nervoso e degli organi di senso (dell’occhio in
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La stretta collaborazione tra Centro malattie rare, Centro di genetica GASTROENTEROLOGIA
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 diaghostica 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 l'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 pit 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
I’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
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Malattie rare, Neuromed nella rete di
eccellenza europea

9 10 ottobre 2016 & MoliseToday @ 0 Comment % COLIBRi MAGAZINE

Nuovo e importante riconoscimento per il Ilstituto di ricerca Neuromed di Pozzilli che
ha ottenuto il sostegno formale del Ministero della Salute al suo inserimento nel
Network di Riferimento Europeo (ERN - European Reference Network) per le malattie
rare. Tale rete svolge un ruolo importante nell'ambito della condivisione delle
procedure e del coordinamento delle cure per i malati di tutta Europa. In particolare il
centro molisano €& stato & stato scelto per READ MORE

FONTE: http://colibrimagazine.it/salute-e-benessere/malattie-rare-neuromed-nella-
rete-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

adn kronUS 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 '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 & stato scelto per uno dei campi piu
complessi, ma anche un campo in cui I'lstituto molisano ha investito molto: le malattie rare
neurologiche e degli organi di senso come I'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'lstituto 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 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'lstituto
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 pit. "Queste patologie - continua Ruggieri - ci
spingono ad ampliare continuamente le nostre conoscenze. |l pit 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 I'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 lacoviello,
capo del Laboratorio di epidemiologia molecolare e nutrizionale del Neuromed - un grande sforzo
deve essere dedicato a saperne di pit, a conoscere meglio la situazione. Ecco perché stiamo
creando software specifici per la raccolta di informazioni dai pazienti con malattie rare e dalle loro
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famiglie, oltre a una biobanca che ci permettera di sviluppare ricerca clinica ed ed epidemiologica
su queste malattie e di collaborare con reti internazionali”.
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Malattie rare: I'Istituto Neuromed riconosciuto centro di eccellenza a livello europeo lisosomiale
Malattie rare: I'lstituto Neuromed riconosciuto centro —.
27 Ottobre 2016, Milano. di eccellenza a livello europeo et
1° congresso Nazionale Autore: Redazione , 11 Ottobre 2016
sulla Neuropatia del + Epidermolisi Bollosa
pudendo L'IRCCS Neuromed, Istituto Neurologico Mediterraneo di Pozzilli (IS), ha ufficialmente
ricevuto il sostegno del Ministero della Salute al suo inserimento nel Network di  + Fibrosi Polmonare Idiopatica
. 24 Ottobre 2016, Roma Riferimento Europeo (ERN - European Reference Network) per le malattie rare, una - IPF
Anteprima del film “The prestigiosa conferma dell'elevato standard di qualita e professionalita che da sempre . Fibrosi Cistica

contraddistingue il centro italiano, sia nel campo dell'attivita clinica che in quello della
ricerca scientifica. In modo specifico, I'IRCCS Neuromed é stato inserito nelle reti ERN + Ipofosfatasia
come centro di riferimento nel complesso ambito specialistico delle patologie rare che
coinvolgono il sistema nervoso e gli organi di senso, tra cui soprattutto I'occhio.

Accountant” per
Fondazione Hopen

+ Ipercolesterolemia Familiare

22 Ottobre 2016, Roma. 'I

bisogni assistenziali del + Immunodeficienze

Quella delle Reti Europee di Riferimento & un'iniziativa volta a superare i confini
nazionali, per fare in modo che i diversi centri di eccellenza del vecchio continente + Lipodistrofia generalizzata
possano mettere in comune le loro conoscenze e coordinare gli sforzi per offrire ai malati
europei un quadro ampio di possibilita di cura e assistenza. Per poter essere ammesso *+ Malattia di Fabry
17 Ottobre 2016, Milano. PR . .

alle ERN, ogni istituto medico deve seguire un percorso lungo e complesso che prevede -
Ray Wilson in concerto per . . . o . . . + Malattia di Gaucher
_ la valutazione della capacita di svolgere assistenza clinica e ricerca di alto livello,
il Centro NeMO dimostrando, con i numeri, di essere gia un punto di riferimento per i pazienti. + Malattia di Pompe
Il Neuromed, oltre a essere Centro di riferimento nazionale, cura il registro molisano
delle malattie rare di interesse neurologico, motivo che ha spinto la regione Molise a
segnalarlo al Ministero della Salute come struttura da candidare alle ERN.

bambino con
acondroplasia’

17 Ottobre 2016, Roma.
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sopravvivenza spirituale L'impegno di Neuromed nelle Reti di Riferimento Europee sara strettamente legato + Mucopolisaccaridosi I (MPS I)
alle malattie rare del sistema nervoso e degli organi di senso. Le risorse messe in
+ 15 Ottobre 2016, Siena. campo sono interdisciplinari, un altro dei fattori chiave di successo per I'ingresso nelle ~ + Neuropatia ottica ereditaria
Malattia di Lesch-Nyhan: ERN. La stretta collaborazione tra Centro Malattie Rare, Centro di Genetica Molecolare, di Leber - LHON
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avere una visione complessiva non solo per quanto riguarda la cura del singolo paziente
+ 15 Ottobre 2016, Mordano e la ricerca di laboratorio, ma anche a livello dell'intera popolazione. + Acromegalia
(BO). 'Io e gli Altri':
convegno sulla disabilita “Essere riconosciuti a questo livello - dice il professor Stefano Ruggieri, Responsabile UMORI RARI
del Centro Malattie Rare Neuromed - richiede una completezza di tecnologie e
+ 14, 21 e 28 Ottobre, 11 competenze non facili da mettere assieme. Dalla clinica alla diagnostica avanzata e alla
Novembre 2016, Genova. genetica, dal supporto psicologico per il paziente all’epidemiologia, con la sua capacita di + Mieloma Multiplo
Corso formativo AST sui esaminare i grandi numeri e di gestire i registri. Sono tutti elementi che devono integrarsi ) o ) X
_ _ B L . " + Sindromi Mielodisplastiche
disturbi neuropsichiatrici insieme con precisione”.

(SMD)
14 Ottobre 2016, Pisa. “In un contesto .comt? que_llo Neur.omed - 'dice il dottor. Marco Mir.licucci, del Centro di . Tumori differenziati della
Corso ecm “Disfunzioni Neuroftalmologia Chirurgica - orientato sia alle malattie neurologiche che a quelle degli tiroide
organi di senso, I'oftalmologia gioca naturalmente un ruolo importante. In questo ambito,
con una patologia come il cheratocono, abbiamo avviato da tempo un percorso che, unito + Tumore metastatico del colon
alle altre competenze della struttura, arricchisce I'offerta che il Neuromed rivolge ai retto

malati”.

mitocondriali e nervo
ottico”

Vedi I'agenda completa... + Tumori Neuroendocrini - NET

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 I'assistenza

e la cura, anche per tutti quei pazienti con patologie pit comuni”.

+ Carcinoma midollare della
tiroide

“Proprio per le conoscenze limitate che abbiamo di queste patologie - dice Licia ¢ MO

Iacoviello, Capo del Laboratorio di Epidemiologia Molecolare e Nutrizionale del + Sclerosi Multipla
Neuromed - un grande sforzo deve essere dedicato a saperne di pili, a conoscere
meglio la situazione. Ecco perché stiamo creando software specifici per la raccolta di ~ + AIDS - HIV

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”. + Malattia di Parkinson

+ Alzheimer
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A LAVORO SU SOFTWARE AD HOC PER RACCOGLIERE DATI PAZIENTI E BIOBANCA

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 piu complessi, ma anche un campo in cui l'lstituto molisano ha
investito molto: le malattie rare neurologiche e degli organi di senso come I'occhio.

Per arrivare all'obiettivo raggiunto dalla struttura il cammino é 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'lstituto 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 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 l'lstituto 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, l'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 l'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 l'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 lacoviello,
capo del Laboratorio di epidemiologia molecolare e nutrizionale del Neuromed - un
grande sforzo deve essere dedicato a saperne di piu, 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
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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 pitt complessi, ma anche un campo in cui
I'Istituto molisano ha investito molto: le malattie rare neurologiche

e degli organi di senso come l'occhio.

Per arrivare all'obiettivo raggiunto dalla struttura il cammino e
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 nervoso e degli

organi di senso (dell’occhio in particolare). E le risorse messe in
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campo sono interdisciplinari. La stretta collaborazione tra Centro
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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.
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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 La scuola online che crea

capacita di esaminare i grandi numeri e di gestire i registri. Sono seeellonze

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 B Warcraft - L'inizio di

malattie neurologiche che a quelle degli organi di senso, Duncan Jones

I'oftalmologia gioca naturalmente un ruolo importante. In questo

campo, con una patologia come il cheratocono, abbiamo avviato da

Top 10

Milano capitale, e protagonista di Panorama d'ltalia

tempo un percorso che, unito alle altre competenze della struttura,
arricchisce I'offerta che il Neuromed rivolge ai malati".

Panorama d'ltalia a Milano: una settimana di eventi tutti
Ma impegnarsi nelle malattie rare significa anche molto di piu. da scoprire

"Queste patologie - continua Ruggieri - ci spingono ad ampliare Uragano Matthew: colpita la Florida - Foto, video

continuamente le nostre conoscenze. Il piu delle volte non ci sono
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occupandoci di malattie rare miglioriamo tutta I'assistenza e la Pellz escluso dalla Nazionale (malgrado fe scuse) per
mancato saluto a Ventura

cura, anche per tutti quei pazienti con patologie pilt comuni".
Green Day, cosa contiene il nuovo album “Revolution

"Proprio per le conoscenze limitate che abbiamo di queste patologie Radio

- dice Licia Iacoviello, capo del Laboratorio di epidemiologia Ivan Graziani avrebbe compiuto 71 anni - Le 10 canzoni
.. piti belle

molecolare e nutrizionale del Neuromed - un grande sforzo deve

essere dedicato a saperne di pitl, a conoscere meglio la situazione. Elena Ferrante a chi?

Ecco perché stiamo creando software specifici per la raccolta di “Leggere i fumetti’, di Claudio Calia

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”.
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Malattie rare, 11 Ministero della Salute sostiene
I’1nserimento dell’Irccs Neuromed nel network europeo

La Rete serve per la condivisione e il coordinamento dell assistenza in tutta

POZZILLI. Un nuovo importante riconosci-
mento arriva all’eccellenza Neuromed nella
clinica e nella ricerca scientifica. L’Istituto di
Pozzilli 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 del-

le conoscenze e il coordinamento dell'assisten-
za ai malati in tutta I’'Unione Europea. Grazie
a questa iniziativa, che supera i confini nazio-
nali, i centri di eccellenza del vecchio conti-

nente potranno mettere in comune le loro co-
noscenze e, soprattutto, potranno oftrire ai ma-
lati europei un quadro ampio di possibilita di
cura e assistenza. Neuromed ¢ stato scelto
per uno dei campi pit complessi, ma anche
un campo in cui I’Istituto molisano ha inve-
stito grandi energie: le malattie rare neurolo-
giche e degli organi di senso come 1’occhio.
E un risultato a cui si giunge dopo un cam-
mino complesso, in cui deve essere valutata
la capacita della struttura di svolgere assi-

stenza clinica e ricerca di alto livello, ma non
solo. E necessario anche essere gia un punto
di riferimento per i pazienti, dimostrato dai
numeri. Requisiti che Neuromed ha dimo-
strato di avere. L'Istituto di Pozzilli, infatti,
oltre a essere Centro di riferimento naziona-
le, cura il registro molisano delle malattie ra-
re di interesse neurologico. Per questo la re-
gione Molise lo ha segnalato al Ministero
della Salute come struttura da candidare alle
Em.

L’impegno di Neuromed nelle Reti di riferi-
mento europee sara strettamente legato alle
patologie rare del sistema nervoso e degli or-
gani di senso (dell’occhio in particolare). E
le risorse messe in campo sono interdiscipli-
nari, un altro dei fattori chiave di successo
per I’ingresso nelle Ern. La stretta collabora-
zione tra Centro malattie rare, Centro di ge-
netica molecolare, Dipartimento di Epide-
miologia e Centro di neuroftalmologia chi-
rurgica permette infatti di avere una visione
complessiva, non solo per quanto riguarda la
cura del singolo paziente ¢ la ricerca di labo-
ratorio, ma anche a livello dell’intera popo-
lazione.
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Malattie rare: Neuromed entra nelle reti di eccellenza
europea

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.

Viaggi e Tradizioni
Scienza e Tecnologia Sostenibilita

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 1?Unione europea. Grazie a
questa iniziativa, che supera i confini nazionali,
i centri di eccellenza del vecchio continente
:nze e, soprattutto, potranno offrire ai malati
europei un quadro ampio di possibilita di cura e assistenza. Neuromed é stato scelto per uno
dei campi piu complessi, ma anche un campo in cui |?Istituto molisano ha investito molto: le
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malattie rare neurologiche e degli organi di senso come |?occhio. E @ P =
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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
|?Istituto di Pozzilli, oltre a essere Centro di riferimento nazionale, cura il registro molisano
delle malattie rare di interesse neurologico. ©2016 ilMeteo.it
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L?impegno di Neuromed nelle Reti di riferimento europee sara strettamente legato alle
patologie rare del sistema nervoso e degli organi di senso (dell?occhio in particolare). E le

risorse messe in campo sono interdisciplinari. La stretta collaborazione tra Centro malattie Cagliari Carbonia Iglesias Sanluri Villacidro

rare, Centro di genetica molecolare, Dipartimento di epidemiologia e Centro di Nuoro Lanusei Tortoli Olbia Tempio

neuroftalmologia chirurgica - spiega ['lstituto in una nota - permette di avere una visione Pausania Oristano Sassari

complessiva, non solo per quanto riguarda la cura del singolo paziente e la ricerca di

laboratorio, ma anche a livello dell?intera popolazione. . v
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rare Neuromed - richiede una completezza di tecnologie e competenze non facili da mettere Da oggi a Cagliari la pizza si ordina cosi:
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
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In un contesto come quello Neuromed - spiega Marco Minicucci, del Centro di

Neuroftalmologia chirurgica - orientato sia alle malattie neurologiche che a quelle degli organi www.clickegusta.it
di senso, |?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 |?offerta che il Neuromed rivolge ai malati".
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Ma impegnarsi nelle malattie rare significa anche molto di piu. "Queste patologie - continua
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Ruggieri - ¢ci spingono ad ampliare continuamente le nostre conoscenze. |l 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 I?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 lacoviello,
capo del Laboratorio di epidemiologia molecolare e nutrizionale del Neuromed - un grande
sforzo deve essere dedicato a saperne di piu, 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?.
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Malattie rare: Neuromed entra

nelle reti di eccellenza europea

D<ol 6.0  Tweet Seguic?m&m—mné"
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”.
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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
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L'Istituto neurologico mediterraneo Neuromed Facebook Twitter
entra nelle reti delle eccellenze delle

Malattie rare. La struttura di Pozzilli (Is) ha Google RSS Feed
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della Salute al suo inserimento nel Network di Segui @zazoomblog
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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.

Ritaglio stampa ad wuso esclusivo del destinatario, non riproducibile.




ZAZOOM.IT

Data
Pagina

Foglio

07-10-2016
2/2

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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