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"UN FILO PER LA VITA", A SPELLO L'INVASIONE DEI NASI ROSSI

Il sindaco Vitali sara uno dei testimonial del Il Sindaco Sandro Vitali e gli assessori, il diretiore
congresso dell’Associazione in programma alle ¢enerale della ASL3 dottor Sandro Fratini, |

direttore della formazione dottor Paolo Trenta e la
Terme Francescane responsabile del servizio nutrizione dottoressa

Daniela Ortolani, indosseranno i nasi rossi del
sorriso per I'Associazione “Un filo per la vita” e saranno testimonial del Congresso che si terra alle Terme
Francescane di Spello il 29 e 30 ottobre sulla nutrizione artificiale in eta pediatrica.
Il sorriso & contagioso, la sua propagazione crea una condizione generale di buon umore e benessere inarrestabili.
Come un virus, il sorriso si incolla di viso in viso e di cuore in cuore, creando una sensazione di strano abbandono e
irrefrenabile allegria. L’associazione “Un filo per la vita” ha deciso di gettare la citta nel panico e diffondere un tale virus: domani 21 ottobre saranno alle
ore 10 all'ospedale di Foligno, alle ore 11.30 al Comune di Spello ed alle ore 13 alla direzione generale dell’As|3.
Il Convegno ospitera le tante famiglie associate, i bambini e alcuni tra gli esponenti di maggior prestigio sotto il profilo medico e della ricerca. Un
incontro importante per la citta di Spello e per I'Umbria, in quanto rende possibile I'unione di illustri medici provenienti dai maggiori ospedali italiani ma
anche di New York e Manchester. Un’occasione unica che riunisce tutti insieme i luminari di questa patologia, consentendo ai nostri soci un confronto e
un colloquio altrimenti difficoltoso e dispendioso a causa delle distanze.

L’Associazione “Un filo per la vita”

L’associazione italiana sulla nutrizione Artificiale Domiciliare Pediatrica (A.N.A.D.P.) ha sede a Spello ed & nata nel 2005 con I'obiettivo di tutelare i
soggetti in eta pediatrica evolutiva e giovanile in nutrizione artificiale a domicilio (parenterale ed entrale).

Forte dell’appoggio dei genitori di bambini in Nutrizione Artificiale Domiciliare e di alcuni tecnici, persegue scopi diretti alla solidarieta sociale portando
avanti costantemente attivita di sensibilizzazione verso le istituzioni statali, regionali, scolastiche sui problemi che i piccoli pazienti in NAD (Nutrizione
Artificiale Domiciliare) incontrano: dai lunghi tempi di gestione (anche 20 ore al giorno attaccati alla macchina che li nutre) alle impegnative disponibilita
economiche di cui, a volte, si deve disporre per raggiungere il centro di loro riferimento e attendere alcune settimane (anche mesi) prima della
dimissione fino a far capire che la NAD pediatrica pué accompagnare la vita di un individuo per lunghi anni.

“Un filo per la vita” si impegna stabilmente nella ricerca a livello legislativo con la proposta di leggi che permettano, ai genitori di Bambini in Nad,
riduzioni di orari di lavoro e maggiore flessibilita; una sistemazione migliore nei reparti pediatrici ospedalieri che consenta I'attacco/stacco alla pompa
(momento piu critico) in ambiente sterile e una maggiore formazione sulla NAD Entrale e Parenterale negli ospedali.

| soci fondatori, tutti genitori di bambini in NAD e alcuni tecnici, mettono a disposizione le proprie esperienze sia livello medico che di vita vissuta,
fornendo un concreto sostegno alle famiglie che si trovano a vivere situazioni analoghe e arricchendo notevolmente la disponibilita informativa di tutti i
soci. Quest'anno I'’Associazione ha ricevuto & I'accreditamento regionale ECM, che ha consentito di realizzare un corso di formazione per medici,
infermieri e dietisti dal tema L’insufficienza intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo
termine.
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UN FILO PER LA VITA, GRANDE SUCCESSO A SPELLO PER IL 5° CONGRESSO
INTERNAZIONALE

{ M= || meeting ha fatto il punto su “Uinsufficienza  Provengono dagii Stati Uniti e dalla Gran Bretagna
\ | intestinale cronica in eté pediatrica: HOVité le piu significative novitad emerse in questo quinto

congresso internazionale “Un filo per la vita”. A

nazionali e internazionali nella nutrizione renderle note, tra gli altri, il professor Antonino
domiciliare di lungo termine” Morabito, medico di origine ternana a capo del

programma di riabilitazione intestinale e chirurgia
adattativa presso il Royal Manchester Children's

Hospital.

Un convegno che, edizione dopo edizione, ha raggiunto un livello di qualita e specializzazione altissime, grazie alla
partecipazione dei piu importanti medici appartenenti ai campi della gastrologia e chirurgia pediatrica, provenienti dal Bambin Gesu di Roma, Gaslini di
Genova, Federico Il di Napoli, Ospedale Maggiore di Milano, Burlo Garofalo di Trieste, ASL3 del’'Umbria e quest’'anno, per la prima volta, dal Mount
Sinai Medical Center di New York e dal Royal Manchester Children's Hospital. 15 tra i piu importanti professionisti si sono riuniti a Spello per fare il
punto su “'insufficienza intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo termine”.

Parole commosse di profonda stima, vicinanza e volonta di continuare a sostenere I'’Associazione, sono state pronunciate dal Sindaco di Spello,
Sandro Vitali, che non solo ha visto nascere “Un filo per la vita”, ma I'ha aiutata a muovere i suoi primi passi nel 2005. Volonta rafforzata dalla presenza
e dallintervento delle altre autorita locali, quali I'assessore regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il Direttore Generale della ASL3 Umbria Sandro
Fratini e il dirigente della formazione Paolo Trenta.

L’associazione “Un filo per la vita” & ormai un punto di riferimento per tutte le famiglie con bambini in nutrizione artificiale da sindrome dell’intestino
corto presenti in ltalia. | piccoli pazienti non possono alimentarsi naturalmente, ma hanno bisogno di essere attaccati fino a 20 ore al giorno ad una
sonda che li nutre, comportando ovviamente molte limitazioni nell'agire quotidiano e pesanti conseguenze a livello fisico, quali il danneggiamento del
fegato. Portare avanti programmi di ricerca e sperimentazione & essenziale per poter migliorare la qualita e soprattutto aumentare la vita dei bambini.
“Mi ha fatto un enorme piacere partecipare a questo Convegno per due motivi” afferma il professor Antonino Morabito. “Primo perché abbiamo avuto
I'opportunita di parlare di una condizione seria, I'insufficienza intestinale cronica benigna, anche se di benigno c’'é ben poco. Perché, inoltre, & stato
fatto il punto della situazione sulla chirurgia adattativa, sulle terapie nutrizionali e su tutto il supporto necessario alle famiglie e ai pazienti” continua “e
poi perché da umbro sono fiero che un congresso di questa importanza sia stato realizzato nella mia regione di origine, dove torno sempre con tanto
piacere” conclude.

A dare una chiara idea dei numeri & stato, invece, il dottor Kishore Yier, direttore del reparto di trapiantologia intestinale e del programma di
riabilitazione al Mount Sinai Medical Center di New York. “Stiamo parlando di una malattia molto rara: 2 o 4 pazienti ogni milione di abitanti, quindi, un
problema contenuto in un range molto ampio di numeri” afferma. “Questo non pud, comunque, farci sottovalutare cid che la patologia comporta per il
bambino e per le famiglie, 'impegno costante fisico, mentale ed economico” conclude.

| due medici concordano nel fatto che la chirurgia adattativa € un’opzione reale e che il trapianto € un’alternativa da utilizzare dopo un attento studio
complessivo delle condizioni del paziente. In seguito al trattamento chirurgico di allungamento, infatti, i bambini, se inseriti in un programma serio di
riabilitazione intestinale, hanno possibilita di avere una vita senza nutrizione artificiale e questa deve essere una speranza concreta per i genitori e i
piccoli pazienti.

“Provo una grande soddisfazione e una grande gioia per i risultati ottenuti con questo V congresso che ormai posso definire internazionale, vista la
presenza anche di medici americani e inglesi, parte del nutrito parterre di specialisti” afferma Sergio Felicioni, presidente dell’associazione A.N.A.D.P.
“Un filo per la vita”. “Un risultato certamente importante anche per le tante famiglie intervenute, le quali hanno avuto I'opportunita non solo di ascoltare
le novita scientifiche e chirurgiche che riguardano il futuro dei nostri bambini, ma che hanno potuto parlare e confrontarsi con ben 15 medici:
un’opportunita che posso assicurare non capita spesso, considerando anche il costo che avrebbe spostarsi e fissare un incontro con ognuno di loro”. Si
¢ trattato di un vero e proprio passaggio che ha consentito di conoscere nuove terapie e tecniche in questo ambito e che, grazie all’accreditamento
regionale ECM (Educazione Continua in Medicina), ha contribuito a portare avanti un altro obiettivo, quello di realizzare corsi di formazione per il
personale medico e paramedico.

Nonostante le visioni dei medici presenti, non sempre unanimi, tutti sono stati concordi nell’affermare che questo incontro & stato un importante
momento di scambio reciproco, in cui non solo i dottori hanno dato il loro contributo scientifico alle famiglie, ma le stesse hanno dato I'opportunita ai
medici di vivere da vicino la routine, le difficolta, le sensazioni e le speranze dei genitori e dei bambini in nutrizione artificiale.

L'associazione “Un filo per la vita” - L’Associazione & nata nel 2005 con lo scopo di sostenere concretamente le famiglie coinvolte nella patologia
dell'insufficienza intestinale, che quotidianamente devono confrontarsi con la difficolta della nutrizione artificiale dei loro bambini, i quali non possono
nutrirsi naturalmente. Altro obiettivo primario & quello di informare e formare il personale medico e infermieristico diffondendo quanto piu possibile le
innovazioni e le scoperte in campo scientifico. Forte dell’appoggio dei genitori di bambini in nutrizione artificiale domiciliare e di alcuni tecnici, persegue
scopi diretti alla solidarieta sociale portando avanti costantemente attivita di sensibilizzazione verso le istituzioni statali, regionali, scolastiche sui
problemi che i piccoli pazienti in NAD (Nutrizione Atrtificiale Domiciliare) incontrano: dai lunghi tempi di gestione (anche 20 ore al giorno attaccati alla
macchina che li nutre) alle impegnative disponibilita economiche di cui, a volte, si deve disporre per raggiungere il centro di loro riferimento e attendere
alcune settimane (anche mesi) prima della dimissione fino a far capire che la NAD pediatrica pud accompagnare la vita di un individuo per lunghi anni.
“Un filo per la vita” si impegna stabilmente nella ricerca a livello legislativo con la proposta di leggi che permettano, ai genitori di bambini in Nad,
riduzioni di orari di lavoro e maggiore flessibilita; una sistemazione migliore nei reparti pediatrici ospedalieri che consenta I'attacco/stacco alla pompa
(momento piu critico) in ambiente sterile e una maggiore formazione sulla NAD Entrale e Parenterale negli ospedali. | soci fondatori, tutti genitori di
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bambini in NAD e alcuni tecnici, mettono a disposizione le proprie esperienze sia a livello medico che di vita vissuta, fornendo un concreto sostegno
alle famiglie che si trovano a vivere situazioni analoghe e arricchendo notevolmente la disponibilita informativa di tutti i soci.
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UN FILO PER LA VITA, E ARRIVATA A FOLIGNO L'INVASIONE DEI NASI ROSSI

It Tour del sorriso & iniziato all'Ospedale San  La piccola Luisa, rappresentando I'Associazione
Glovannl Battlsta e, dopo essere passato per ||. ANN.AD.P. (Associazione Nutrizione Atrtificiale

. ) . Domiciliare Pediatrica) “Un filo per la vita’, ha

Comune di Spello, é tornato a Foligno alla Asl consegnato a medici, istituzioni e gente comune

n. 3 incontrata per strada, il naso rosso del sorriso per
sensibilizzare sul tema della nutrizione artificiale
pediatrica, al centro del congresso che si terra il

prossimo sabato alle Terme Francescane di Spello.

Il Tour del sorriso € iniziato all'Ospedale San Giovanni Battista di Foligno dove, in direzione sanitaria, c'erano la

dottoressa Daniela Ortolani (Responsabile Servizio Aziendale di Nutrizione Clinica ASL3 Umbria) e la dottoressa Rosanna Moraldi (Dirigente medico

della direzione sanitaria).

I nasi sono arrivati poi nel colorato reparto di Pediatria direttamente dagli infermieri e dal dottor Luigi Ferraro, dirigente medico del reparto.

Dall'ospedale, rotolando rotolando, i sorrisi hanno bussato alla porta del Primo cittadino del Comune di Spello, Sandro Vitali, che li ha accolti insieme

all'assessore ai servizi sociali Enzo Fastellini: un gesto importante, che ribadisce il sostegno del’amministrazione, presente al momento della creazione

dell'associazione al Bambin Gesu di Roma nel 2005.

Uscendo per strada i sorrisi sono finiti sul naso del personale dei vigili urbani, di un cagnolino inglese che si € detto estremamente felice di sostenere

“Un filo per la vita” e di tante persone incontrate per strada entusiaste di farsi fotografare.

Ma non finisce qui: anche la dottoressa Simona Stronach del Servizio Sociale e I'ostetrica Rita Schiaffelli del consultorio, sono state contaminiate dal

SOrriso.

Dal colle di Spello alla pianura di Foligno, per proseguire il contagio, si & arrivati alla Direzione Generale della ASL3, dove Luisa ha consegnato

ufficialmente il naso rosso al dottor Paolo Trenta (Dirigente Servizio Formazione ASL 3 Umbria) e, vista I'impossibilita di essere presente in quel

momento, simbolicamente al Direttore Generale dottor Sandro Fratini, che trovera il naso rosso attaccato al monitor del suo pc.

Il sorriso € contagioso, la sua propagazione crea una condizione generale di buon umore e benessere inarrestabili. Come un virus, il sorriso si incolla di

viso in viso e di cuore in cuore, creando una sensazione di strano abbandono e irrefrenabile allegria. Nulla di piu importante dunque del sorriso per i

piccoli pazienti.

Il Convegno ospitera le tante famiglie associate, i bambini e alcuni tra gli esponenti di maggior prestigio sotto il profilo medico e della ricerca. Un

incontro importante per la citta di Spello e per 'Umbria, in quanto rende possibile I'unione di illustri medici provenienti dai maggiori ospedali italiani ma

anche di New York e Manchester. Un’occasione unica che riunisce tutti insieme i luminari di questa patologia, consentendo ai soci di “Un filo per la vita”

un confronto e un colloquio altrimenti difficoltoso e dispendioso a causa delle distanze.

La giornata centrale del congresso sara quella di sabato 29 ottobre; gli interventi inizieranno alle ore 9.00 per concludersi alle ore 17.00.

Quest’anno I'Associazione ha ricevuto 'accreditamento regionale ECM, che ha consentito di realizzare un corso di formazione per medici, infermieri e

dietisti dal tema “L’insufficienza intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo termine”.

Il Congresso € aperto a tutti quanti vogliano conoscere meglio una patologia di cui si parla molto poco e abbiano il piacere di condividere una giornata

con le famiglie di “Un filo per la vita”.

L’Associazione “Un filo per la vita” - Dichiara il Presidente Sergio Felicioni: “L’Associazione & nata nel 2005 con lo scopo di sostenere concretamente le

famiglie coinvolte nella patologia dell’insufficienza intestinale, che gquotidianamente devono confrontarsi con la difficolta della nutrizione artificiale dei

loro bambini, i quali non possono nutrirsi naturalmente. Altro obiettivo primario &€ quello di informare e formare il personale medico e infermieristico

diffondendo quanto piu possibile le innovazioni e le scoperte in campo scientifico”.

L’associazione italiana sulla nutrizione Artificiale Domiciliare Pediatrica (A.N.A.D.P.) ha sede a Spello ed € nata nel 2005 con l'obiettivo di tutelare i

soggetti in eta pediatrica evolutiva e giovanile in nutrizione artificiale a domicilio (parenterale ed entrale). Forte dell’appoggio dei genitori di bambini in

Nutrizione Artificiale Domiciliare e di alcuni tecnici, persegue scopi diretti alla solidarieta sociale portando avanti costantemente attivita di

sensibilizzazione verso le istituzioni statali, regionali, scolastiche sui problemi che i piccoli pazienti in NAD (Nutrizione Artificiale Domiciliare) incontrano:

dai lunghi tempi di gestione (anche 20 ore al giorno attaccati alla macchina che li nutre) alle impegnative disponibilita economiche di cui, a volte, si deve

disporre per raggiungere il centro di loro riferimento e attendere alcune settimane (anche mesi) prima della dimissione fino a far capire che la NAD

pediatrica pud accompagnare la vita di un individuo per lunghi anni.

“Un filo per la vita” si impegna stabilmente nella ricerca a livello legislativo con la proposta di leggi che permettano, ai genitori di Bambini in Nad,

riduzioni di orari di lavoro e maggiore flessibilita; una sistemazione migliore nei reparti pediatrici ospedalieri che consenta I'attacco/stacco alla pompa

(momento piu critico) in ambiente sterile e una maggiore formazione sulla NAD Entrale e Parenterale negli ospedali.

| soci fondatori, tutti genitori di bambini in NAD e alcuni tecnici, mettono a disposizione le proprie esperienze sia a livello medico che di vita vissuta,

fornendo un concreto sostegno alle famiglie che si trovano a vivere situazioni analoghe e arricchendo notevolmente la disponibilita informativa di tutti i

SOCi.
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Un filo per la vita, & arrivata a Foligno l'invasione
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- La piccola Luisa, rappresentando I'Associazione A.N.A.D.P.
(Associazione Nutrizione Artificiale Domiciliare Pediatrica) 'Un filo
per la vita', ha consegnato a medici, istituzioni e gente comune ...
Leggi la notizia

Persone: sandro vitali daniela ortolani
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Prodotti: tour convegno

Luoghi: spello foligno
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artificiale in eta pediatrica. Il Convegno ospitera le tante famiglie associate, i bambini e alcuni tra
gli esponenti di maggior prestigio sotto il profilo medico e della ricerca. Un incontro importante
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che riunisce i luminari di questa patologia, consentendo ai soci di ‘Un filo per la vita’ un
confronto e un colloquio altrimenti impossibile
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NUTRIZIONE ARTIFICIALE DOMICILIARE PEDIATRICA: SABATO
CONVEGNO A SPELLO

e autore: Il sindaco Sandro Vitali e I’assessore ai servizi sociali Enzo Fastellini ricevono il naso rosso
del sorriso dell’ Associazione nutrizione artificiale domiciliare pediatrica "Un filo per la vita"

3 SPELLO - La piccola Luisa, rappresentando Associazione
nutrizione artificiale domiciliare pediatrica “Un filo per la vita”, ha consegnato nei giorni scorsi a medici,
istituzioni e gente comune incontrata per strada il naso rosso del sorriso, per sensibilizzare sul tema della
nutrizione artificiale pediatrica, al centro del congresso che si terra il prossimo sabato alle Terme
Francescane di Spello. Il “Tour del sorriso” ¢ iniziato all’ospedale San Giovanni Battista di Foligno dove,
in direzione sanitaria, c’erano ad attenderli la dottoressa Daniela Ortolani (Responsabile Servizio
Aziendale di Nutrizione Clinica Asl3 Umbria) e la dottoressa Rosanna Moraldi (Dirigente medico della
direzione sanitaria).

I nasi sono arrivati poi nel colorato reparto di pediatria direttamente dagli infermieri e dal dottor Luigi
Ferraro, dirigente medico del reparto, grazie al primario Giuseppe Castelluci che ha dato la sua
disponibilita ad accogliere il Tour del sorriso.
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= _Dall’ospedale, rotolando rotolando, i nostri sorrisi hanno
bussato alla porta del sindaco di Spello Sandro Vitali, ha accolto la piccola Luisa insieme all’assessore ai
servizi sociali Enzo Fastellini. Un gesto importante, che ribadisce il sostegno dell’amministrazione,
presente al momento della creazione dell’associazione al Bambin Gesu di Roma nel 2005. Uscendo per
strada 1 nostri sorrisi sono finiti sul naso del personale dei vigili urbani, di un cagnolino inglese che si ¢
detto estremamente felice di sostenere “Un filo per la vita” e di tante persone incontrate per strada
entusiaste di farsi fotografare. Anche la dottoressa Simona Stronach del servizio sociale del Comune di
Spello e I’ostetrica Rita Schiaffelli del consultorio, sono state contaminiate dal sorriso.

Il tour del sorriso ¢ poi arrivato alla direzione generale della Asl3, dove Luisa ha consegnato

\- ufficialmente il naso rosso al dottor Paolo Trenta (Dirigente Servizio
Formazione Asl 3 Umbria). Vista I’impossibilita di essere presente in quel momento, il direttore generale
dell’Asl 3 Sandro Fratini, trovera simbolicamente il nostro naso rosso attaccato al monitor del suo pc! 1l
Convegno, in programma sabato 29 ottobre alle terme francescane di Spello ospitera le tante famiglie
associate, i bambini e alcuni tra gli esponenti di maggior prestigio sotto il profilo medico e della ricerca.
Un incontro importante per la citta di Spello e per I’'Umbria, in quanto rende possibile 1’unione di illustri
medici provenienti dai maggiori ospedali italiani ma anche di New York e Manchester. Un’occasione
unica che riunisce tutti insieme i luminari di questa patologia, consentendo ai nostri soci un confronto e un
colloquio altrimenti difficoltoso e dispendioso a causa delle distanze.

In allegato il programma dei lavori
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Insufficienza intestinale pediatrica, si
svolgera a Spello uno dei pit importanti
congressi internazionali

Stampa Notizia
Pubblicato il 28 Ott 2011 16:09 Fonte: TuttOggi.info
\ W

Arrivato alla sua V edizione, il Convegno A.N.A.D.P. "Un filo per la vita", & divenuto di diritto uno dei piu
autorevoli e importanti appuntamenti congressuali sul tema dell'insufficienza intestinale in eta pediatrica. A
testimonianza di quanto affermato, I'accreditamento ECM (Educazione Continua in Medicina) ottenuto
dall'Associazione con sede a Spello, da parte della Regione Umbria e ASL3 per la realizzazione del corso di
formazione grazie al quale potranno partecipare al congresso medici, dietisti e infermieri interessati
all'aggiornamento e agli sviluppi in questo ambito. Ben 14 saranno i medici presenti come relatori: un parterre
assolutamente unico che vede riuniti i luminari provenienti dai maggiori ospedali italiani ed esteri tra cui il
Mount Sinai Medical Center di New York e il Royal Manchester Children's Hospital. Oltre 50 gli iscritti al Corso
ECM dal tema "l'insufficienza intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella
nutrizione domiciliare di lungo termine". Piu di 20 le famiglie presenti per un totale di circa 100 persone tra gli
adulti e i bambini che potranno passare due giorni in allegria giocando tutti insieme. E ancora, saranno presenti
le autorita del territorio: il Sindaco di Spello Sandro Vitali, 1'Assessore regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il
Direttore Generale della ASL3 Umbria Sandro Fratini, il dirigente del Servizio Formazione ASL3 Paolo Trenta.
Un incontro importante per la citta di Spello e per 'Umbria, in quanto rende possibile la riunione di illustri
medici che tratteranno di ricerca scientifica in campo medico e accenderanno un faro su una patologia di cui
troppo poco di discute. Gli interventi verteranno intorno al tema centrale del convegno ed inizieranno alle ore
9.00 di sabato 29 ottobre con i saluti del Presidente dell'associazione Sergio Felicioni, delle autorita e del
Comitato tecnico-scientifico. Si entrera nel vivo con gli interventi: "La Nutrizione Artificiale in eta pediatrica
oggi", introduzione e moderazione dott.ssa M. Gambarara (Centro per la Nutrizione Artificiale Domiciliare -
Unita Operativa di Epatologia - Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gest Roma), per
proseguire con "La Nutrizione Artificiale in eta pediatrica: epidemiologia, indicazioni, novita" dott.ssa A.
Diamanti (Unita Operativa di Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma), "La
Nutrizione Parenterale Domiciliare" Dott. P. Gandullia (Dirigente Medico Responsabile della Nutrizione
Artificiale Domiciliare Istituto Gaslini - Genova), "La nutrizione enterale in pazienti pediatrici con patologie
neurologiche" Dott. S. Amarri (Direttore Pediatria - Azienda Santa Maria Nuova di Reggio Emilia), "Impatto della

nutrizione domiciliare sulla qualita della
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Un filo per la vita, grande successo a
Spello per il 5° Congresso
Internazionale
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Provengono dagli Stati Uniti e dalla Gran Bretagna le piu significative novita emerse in questo quinto congresso
internazionale "Un filo per la vita". A renderle note, tra gli altri, il professor Antonino Morabito, medico di origine
ternana a capo del programma di riabilitazione intestinale e chirurgia adattativa presso il Royal Manchester
Children's Hospital. Un convegno che, edizione dopo edizione, ha raggiunto un livello di qualita e
specializzazione altissime, grazie alla partecipazione dei pitt importanti medici appartenenti ai campi della
gastrologia e chirurgia pediatrica, provenienti dal Bambin Gesu di Roma, Gaslini di Genova, Federico II di
Napoli, Ospedale Maggiore di Milano, Burlo Garofalo di Trieste, ASL3 dell'Umbria e quest'anno, per la prima
volta, dal Mount Sinai Medical Center di New York e dal Royal Manchester Children's Hospital. 15 tra i piu
importanti professionisti si sono riuniti a Spello per fare il punto su "l'insufficienza intestinale cronica in eta
pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo termine". Parole commosse di
profonda stima, vicinanza e volonta di continuare a sostenere I'Associazione, sono state pronunciate dal Sindaco
di Spello, Sandro Vitali, che non solo ha visto nascere "Un filo per la vita", ma I'ha aiutata a muovere i suoi primi
passi nel 2005. Volonta rafforzata dalla presenza e dall'intervento delle altre autorita locali, quali I'assessore
regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il Direttore Generale della ASL3 Umbria Sandro Fratini e il dirigente
della formazione Paolo Trenta. L'associazione "Un filo per la vita" &€ ormai un punto di riferimento per tutte le
famiglie con bambini in nutrizione artificiale da sindrome dell'intestino corto presenti in Italia. I piccoli pazienti
non possono alimentarsi naturalmente, ma hanno bisogno di essere attaccati fino a 20 ore al giorno ad una sonda
che li nutre, comportando ovviamente molte limitazioni nell'agire quotidiano e pesanti conseguenze a livello
fisico, quali il danneggiamento del fegato. Portare avanti programmi di ricerca e sperimentazione € essenziale per
poter migliorare la qualita e soprattutto aumentare la vita dei bambini. "Mi ha fatto un enorme piacere
partecipare a questo Convegno per due motivi" afferma il professor Antonino Morabito. "Primo perché abbiamo
avuto I'opportunita di parlare di una condizione seria, l'insufficienza intestinale cronica benigna, anche se di
benigno c'é ben poco. Perché, inoltre, é stato fatto il punto della situazione sulla chirurgia adattativa, sulle terapie
nutrizionali e su tutto il supporto necessario alle famiglie e ai pazienti" continua "e poi perché da umbro sono
fiero che un congresso di questa importanza sia stato realizzato nella mia regione di origine, dove torno sempre
con tanto piacere" conclude. A dare una chiara idea dei numeri ¢ stato, invece, il dottor Kishore Yier, direttore del
reparto di trapiantologia intestinale e del programma di riabilitazione al Mount Sinai Medical Center di New
York. "Stiamo parlando di una malattia molto rara: 2 o 4 pazienti ogni milione di abitanti, quindi, un problema
contenuto in un range molto ampio di numeri" afferma. "Questo non puo, comunque, farci sottovalutare cio che
la patologia comporta per il bambino e per le famiglie, 'impegno costante fisico, mentale ed economico"
conclude. I due medici concordano nel fatto che la chirurgia adattativa € un'opzione reale e che il trapianto e
un'alternativa da utilizzare dopo un attento studio complessivo delle condizioni del paziente. In seguito al

trattamento chirurgico di allungamento, infatti, i bambini, se inseriti in un programma serio di
Leggi tutto - Vai all'articolo originale
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Nasi rossi a Foligno 21/11/11 10:12
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Invasione di nasi rossi al Comune di Spello, alla ASL3 e all’ospedale di Foligno

Il sorriso & contagioso, la sua propagazione crea una condizione generale

di buon umore e benessere inarrestabili.

Come un virus, il sorriso si incolla di viso in viso e di cuore in cuore,
creando una sensazione di strano abbandono e irrefrenabile allegria. Bene,
“Un filo per la vita” ha deciso di gettare la citta nel panico e diffondere un

tale virus.

Avvisiamo le Istituzioni e la cittadinanza che da venerdi 21 ottobre nulla

sara pill come prima !

La piccola Luisa, rappresentando I'Associazione A.N.A.D.P, (Associazione Nutrizione Artificiale Domiciliare Pediatrica) "Un filo per la
vita" ha consegnato a medici, istituzioni e gente comune incontrata per strada il naso rosso del sorriso, per sensibilizzare sul tema

della nutrizione artificiale pediatrica, al centro del congresso che si terra sabato 29 ottobre alle Terme Francescane di Spello.

Il Tour del sorriso & iniziato all'Ospedale San Giovanni Battista di Foligno dove, in direzione sanitaria, c'erano ad attenderci la dott.ssa
Daniela Ortolani (Responsabile Servizio Aziendale di Nutrizione Clinica ASL3 Umbria) e la dott.ssa Rosanna Moraldi (Dirigente

medico della direzione sanitaria).

| nasi sono arrivati poi nel colorato reparto di Pediatria direttamente dagli infermieri e dal dott. Luigi Ferraro, dirigente medico del

reparto. Ringraziamo il primario dott. Giuseppe Castelluci per la disponibilita ad accoglierci.

Dall'ospedale, rotolando rotolando, i nostri sorrisi hanno bussato alla porta del Primo cittadino, Sandro Vitali, che ci ha accolto insieme
all'assessore ai servizi sociali Enzo Fastellini. Un gesto importante, che ribadisce il sostegno dellamministrazione, presente al

momento della creazione dell’associazione al Bambin Gesu di Roma nel 2005.

Uscendo per strada i nostri sorrisi sono finiti sul naso del personale dei vigili urbani, di un cagnolino inglese che si € detto
estremamente felice di sostenere “Un filo per la vita” e di tante persone incontrate per strada entusiaste di farsi fotografare. Ma non
finisce qui, anche la dott.ssa Simona Stronach del Servizio Sociale e I'ostetrica Rita Schiaffelli del consultorio, sono state contaminiate

dal sorriso!

Dal colle di Spello alla pianura di Foligno per proseguire il contagio, siamo arrivati alla direzione Generale della ASL3, dove Luisa ha
consegnato ufficialmente il naso rosso al Dott. Paolo Trenta (Dirigente Servizio Formazione ASL 3 Umbria) e, vista I'impossibilita di

essere presente in quel momento, simbolicamente al Direttore Generale dott. Sandro Fratini, che trovera il nostro naso rosso attaccato
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INSUFFICIENZA INTESTINALE PEDIATRICA: CONVEGNO
DELL’ASSOCIAZIONE “ UN FILO PER LA VITA”

e autore: Appuntamento domani 29 ottobre alle Terme Francescane. Gli interventi inizieranno alle ore
9 con i saluti del presidente dell’associazione Sergio Felicioni
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SPELLO - Inizia domani 29 ottobre alle Terme
Francescane di Spello uno dei piu importanti congressi internazionali sull’ insufficienza intestinale
pediatrica. A darsi I’appuntamento in Umbria, i maggiori esponenti medici nell’ambito della Nutrizione
artificiale pediatrica trapiantologia e pediatria. Arrivato alla sua V edizione, il Convegno A.N.A.D.P. “Un
filo per la vita”, ¢ divenuto di diritto uno dei piu autorevoli e importanti appuntamenti congressuali sul
tema dell’insufficienza intestinale in eta pediatrica. A testimonianza di quanto affermato, I’accreditamento
ECM (Educazione Continua in Medicina) ottenuto dall’ Associazione con sede a Spello, da parte della
Regione Umbria e Asl3 per la realizzazione del corso di formazione grazie al quale potranno partecipare
al congresso medici, dietisti e infermieri interessati all’aggiornamento e agli sviluppi in questo ambito.
Ben 14 saranno i medici presenti come relatori: un parterre assolutamente unico che vede riuniti i luminari
provenienti dai maggiori ospedali italiani ed esteri tra cui il Mount Sinai Medical Center di New York e il
Royal Manchester Children’s Hospital. Oltre 50 gli iscritti al Corso ECM dal tema “I’insufficienza
intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo
termine”.

Piu di 20 le famiglie presenti per un totale di circa 100 persone tra gli adulti e 1 bambini che potranno
passare due giorni in allegria giocando tutti insieme. E ancora, saranno presenti le autorita del territorio: il
Sindaco di Spello Sandro Vitali, I’assessore regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il direttore generale
della Asl3 Umbria Sandro Fratini, il dirigente del Servizio Formazione Asl3 Paolo Trenta. Un incontro
importante per la citta di Spello e per I’Umbria, in quanto rende possibile la riunione di illustri medici che
tratteranno di ricerca scientifica in campo medico e accenderanno un faro su una patologia di cui troppo
poco di discute.
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Gli interventi inizieranno alle ore 9 di domani 29 ottobre con 1 saluti del presidente dell’associazione
Sergio Felicioni, delle autorita e del Comitato tecnico-scientifico.

Si entrera nel vivo con gli interventi: “La Nutrizione Artificiale in eta pediatrica oggi”, introduzione e
moderazione dottoressa M. Gambarara (Centro per la Nutrizione Artificiale Domiciliare — Unita
Operativa di Epatologia — Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gest Roma), per
proseguire con “La Nutrizione Artificiale in eta pediatrica: epidemiologia, indicazioni, novita” dottoressa
A. Diamanti (Unita Operativa di Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di
Roma), “La Nutrizione Parenterale Domiciliare” dottor P. Gandullia (Dirigente Medico Responsabile
della Nutrizione Artificiale Domiciliare Istituto Gaslini — Genova), “La nutrizione enterale in pazienti
pediatrici con patologie neurologiche” dott. S. Amarri (Direttore Pediatria — Azienda Santa Maria Nuova
di Reggio Emilia), “Impatto della nutrizione domiciliare sulla qualita della vita dei bambini con
insufficienza intestinale” dottoressa M. I. Spagnuolo (Dipartimento di Pediatria, Universita Federico II di
Napoli) e concludere la prima sessione con “Insufficienza intestinale ad esordio neonatale” dottoressa P.
Roggero (Centro di Nutrizione neonatale — Dipartimento di scienze materno-infantili, Universita di
Milano — Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Ca Granda Policlinico)

Dopo un breve coffee break, il congresso riprendera con I’intervento “Insufficienza intestinale: aspetti
terapeutici, medici e chirurgici”’, introduzione e moderazione: professor G. Torre (Primario Unita
Operativa Complessa di Epatologia Gastroenterologia e Nutrizione-Dipartimento di Chirurgia e Centro
Trapianti, Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma). Si proseguira con “La riabilitazione medica:
principi di gestione e monitoraggio” dottoressa M. Candusso (Alta Specializzazione trapianto epatico ed
intestinale Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma), “La riabilitazione chirurgica. Autologous Bowel
Reconstruction: come, quando e perche?” professo A. Morabito (Consultant intestinal failure- National
Intestinal failure Unit- Hope Hospital Consultant Paediatric & Neonatal Surgeon — Paediatric Surgical
Lead, Royal Manchester Children’s Hospital) per concludere la mattinata con “Intestinal Transplantation.
Trapianto dell’intestino corto: come, quando e perche?” prof. K. R. Iyer (Surgical Director, Pediatric
Liver Program — Director, Adult and Pediatric Intestinal Transplant & Rehab Program, Mount Sinai
Medical Center, New York).

La terza e ultima sessione si aprira dopo la pausa pranzo con “NAD: Esperienza territoriale ed
ospedaliera, linee guida nazionali”, introduzione e moderazione dott. P. Gandullia (Dirigente Medico
Responsabile della Nutrizione Artificiale Domiciliare Istituto Gaslini — Genova) proseguendo poi con “La
nutrizione artificiale pediatrica nell’ASL3 dell’Umbria: attivita territoriale” dottoressa D. Ortolani
(Responsabile Servizio Aziendale di Nutrizione Clinica ASL3 Umbria) “Linee guida ministeriali per la
nutrizione artificiale domiciliare e attuale organizzazione del servizio ospedaliero” dott.ssa A. Diamanti
(Centro per la Nutrizione Artificiale Domiciliare — Unita Operativa di Epatologia — Gastroenterologia e
Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gest Roma) per concludere con “Modelli di organizzazione
delle cure tra riferimenti di eccellenza e paziente” dott. D. Faraguna (Direttore sanitario Istituto di
ricovero e cura a carattere scientifico materno-infantile “Burlo Garofalo” Trieste).

Presenza e disponibilita a domande: dottor P. Bagolan (Responsabile dell’Unita Operativa di Chirurgia
Neonatale Dipartimento di Neonatologia Medica e Chirurgica Ospedale Pediatrico Bambino Gesl, Roma)
e la dottoressa S. Bogliolo (Home Care Marketing Manager, Baxter)

INFORMAZIONI SULL’ASSOCIAZIONE “UN FILO PER LA VITA”

L’associazione italiana sulla nutrizione Artificiale Domiciliare Pediatrica (A.N.A.D.P.) “Un filo per la
vita”, ha sede a Spello ed ¢ nata nel 2005 con I’obiettivo di tutelare i soggetti in eta pediatrica evolutiva e
giovanile in nutrizione artificiale a domicilio (parenterale ed entrale). Forte dell’appoggio dei genitori di
bambini in Nutrizione Artificiale Domiciliare e di alcuni tecnici, persegue scopi diretti alla solidarieta
sociale portando avanti costantemente attivita di sensibilizzazione verso le istituzioni statali, regionali,
scolastiche sui problemi che 1 piccoli pazienti in NAD (Nutrizione Artificiale Domiciliare) incontrano: dai
lunghi tempi di gestione (anche 20 ore al giorno attaccati alla macchina che li nutre) alle impegnative
disponibilita economiche di cui, a volte, si deve disporre per raggiungere il centro di loro riferimento e
attendere alcune settimane (anche mesi) prima della dimissione fino a far capire che la NAD pediatrica
puo accompagnare la vita di un individuo per lunghi anni.
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“Un filo per la vita” s’impegna stabilmente nella ricerca a livello legislativo con la proposta di leggi che
permettano, ai genitori di Bambini in Nad, riduzioni di orari di lavoro e maggiore flessibilita; una
sistemazione migliore nei reparti pediatrici ospedalieri che consenta [’attacco/stacco alla pompa
(momento pil critico) in ambiente sterile e una maggiore formazione sulla NAD Entrale e Parenterale
negli ospedali.

I soci fondatori, tutti genitori di bambini in NAD e alcuni tecnici, mettono a disposizione le proprie
esperienze sia livello medico che di vita vissuta, fornendo un concreto sostegno alle famiglie che si
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internazionali

Pubblicato il: 28 ottobre 2011

SPELLO — Arrivato alla sua V edizione, il Convegno A.N.A.D.P. “Un filo per la vita”, ¢ divenuto di diritto uno
dei piu autorevoli e importanti appuntamenti congressuali sul tema dell’insufficienza intestinale in eta
pediatrica. A testimonianza di quanto affermato, ’accreditamento ECM (Educazione Continua in Medicina)
ottenuto dall’ Associazione con sede a Spello, da parte della Regione Umbria e ASL3 per la realizzazione del
corso di formazione grazie al quale potranno partecipare al congresso medici, dietisti e infermieri interessati
all’aggiornamento e agli sviluppi in questo ambito.

Ben 14 saranno i medici presenti come relatori: un parterre assolutamente unico che vede riuniti i luminari
provenienti dai maggiori ospedali italiani ed esteri tra cui il Mount Sinai Medical Center di New York e il Royal
Manchester Children’s Hospital. Oltre 50 gli iscritti al Corso ECM dal tema “I’insufficienza intestinale cronica
in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo termine”. Piu di 20 le
famiglie presenti per un totale di circa 100 persone tra gli adulti e i bambini che potranno passare due giorni in
allegria giocando tutti insieme. E ancora, saranno presenti le autorita del territorio: il Sindaco di Spello Sandro
Vitali, 1’Assessore regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il Direttore Generale della ASL.3 Umbria Sandro
Fratini, il dirigente del Servizio Formazione ASL3 Paolo Trenta. Un incontro importante per la citta di Spello e
per I’Umbria, in quanto rende possibile la riunione di illustri medici che tratteranno di ricerca scientifica in
campo medico e accenderanno un faro su una patologia di cui troppo poco di discute.

Gli interventi verteranno intorno al tema centrale del convegno ed inizieranno alle ore 9.00 di sabato 29 ottobre
con i saluti del Presidente dell’associazione Sergio Felicioni, delle autorita e del Comitato tecnico-scientifico. Si
entrera nel vivo con gli interventi: “La Nutrizione Artificiale in eta pediatrica oggi”, introduzione e
moderazione dott.ssa M. Gambarara (Centro per la Nutrizione Artificiale Domiciliare — Unita Operativa di
Epatologia — Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gest Roma), per proseguire con “La
Nutrizione Artificiale in eta pediatrica: epidemiologia, indicazioni, novita” dott.ssa A. Diamanti (Unita
Operativa di Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gest di Roma), “La Nutrizione
Parenterale Domiciliare” Dott. P. Gandullia (Dirigente Medico Responsabile della Nutrizione Artificiale
Domiciliare Istituto Gaslini — Genova), “La nutrizione enterale in pazienti pediatrici con patologie
neurologiche” Dott. S. Amarri (Direttore Pediatria — Azienda Santa Maria Nuova di Reggio Emilia), “Impatto
della nutrizione domiciliare sulla qualita della vita dei bambini con insufficienza intestinale” dott.ssa M. 1.
Spagnuolo (Dipartimento di Pediatria, Universita Federico II di Napoli) e concludere la prima sessione con
“Insufficienza intestinale ad esordio neonatale” dott.ssa P. Roggero (Centro di Nutrizione neonatale —
Dipartimento di scienze materno-infantili, Universita di Milano — Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Ca
Granda Policlinico).

Dopo un breve coffee break, il congresso riprendera con I’intervento Insufficienza intestinale: aspetti
terapeutici, medici e chirurgici, introduzione e moderazione: prof. G. Torre (Primario Unita Operativa
Complessa di Epatologia Gastroenterologia e Nutrizione-Dipartimento di Chirurgia e Centro Trapianti,
Ospedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma) e, proseguendo con “La riabilitazione medica: principi di gestione
e monitoraggio” dott.ssa M. Candusso (Alta Specializzazione trapianto epatico ed intestinale Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu di Roma), “La riabilitazione chirurgica. Autologous Bowel Reconstruction: come,
quando e perche?” prof. A. Morabito (Consultant intestinal failure- National Intestinal failure Unit- Hope
Hospital Consultant Paediatric & Neonatal Surgeon — Paediatric Surgical Lead, Royal Manchester Children’s
Hospital) per concludere la mattinata con “Intestinal Transplantation. Trapianto dell’intestino corto: come,
quando e perche?” prof. K. R. Iyer (Surgical Director, Pediatric Liver Program — Director, Adult and Pediatric
Intestinal Transplant & Rehab Program, Mount Sinai Medical Center, New York).

La terza e ultima sessione si aprira dopo la pausa pranzo con “NAD: Esperienza territoriale ed ospedaliera, linee
guida nazionali”, introduzione e moderazione dott. P. Gandullia (Dirigente Medico Responsabile della
Nutrizione Artificiale Domiciliare Istituto Gaslini — Genova) proseguendo poi con “La nutrizione artificiale
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pediatrica nell’ASL3 dell’Umbria: attivita territoriale” dott.ssa D. Ortolani (Responsabile Servizio Aziendale di
Nutrizione Clinica ASL3 Umbria) “Linee guida ministeriali per la nutrizione artificiale domiciliare e attuale
organizzazione del servizio ospedaliero” dott.ssa A. Diamanti (Centro per la Nutrizione Artificiale Domiciliare
— Unita Operativa di Epatologia — Gastroenterologia e Nutrizione Ospedale Pediatrico Bambino Gesu Roma)
per concludere con “Modelli di organizzazione delle cure tra riferimenti di eccellenza e paziente” dott. D.
Faraguna (Direttore sanitario Istituto di ricovero e cura a carattere scientifico materno-infantile “Burlo
Garofalo™ Trieste). Presenza e disponibilita a domande: dott. P. Bagolan (Responsabile dell’Unita Operativa di
Chirurgia Neonatale Dipartimento di Neonatologia Medica e Chirurgica Ospedale Pediatrico Bambino Gesu,
Roma) e la dott.ssa S. Bogliolo (Home Care Marketing Manager, Baxter).
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5° Congresso Nazionale Associazione A.N.A.D.P.
Un filo per la vita 29-30 Ottobre 2011

Terme Francescane — Spello (Pg)

Resoconto del Congresso

I prossimi obiettivi dell’Associazione emersi dal V Congresso Internazionale “Un filo per la vita” - Spello, 29-30 ottobre 2011

1l V Congresso Internazionale “Un filo per la vita”, tenutosi presso le Terme Francescane di Spello nei giorni 29 e 30 ottobre, ha consentito la riunione dei soci e la
possibilita di deliberare delle importanti decisioni che permetteranno di compiere ulteriori passi verso il raggiungimento degli obiettivi che I’Associazione si prefigge fin
dalla sua fondazione.

1. Si & deciso che il congresso continui a tenersi con cadenza annuale e risponda esattamente alle richieste degli associati contenendo argomenti d'interesse per gli
stessi;

2. Si & proposto di realizzare degli incontri regionali su argomenti suggeriti dalle famiglie, partendo dalle aree delle sedi regionali gia attive quali: Lazio, Lombardia,
Campania, Molise, Basilicata, Puglia, Liguria e Sardegna;

3. Si e parlato della possibilita di programmare un incontro sulle tematiche con la Baxter;

4. Si ¢ stabilito che il prossimo congresso verra organizzato cercando di coinvolgere maggiormente le famiglie sulla scelta degli argomenti da trattare e dei medici da

invitare;

5. E’ stato presentato il nuovo portale, un filo diretto legale, che consentira di rispondere alle domande dei soci in modo pili rapido ed esaustivo; Verra pubblicata
un'area FAQ rispettando la privacy del richiedente;

6. Si & deciso di fare un restyling del sito per renderlo pil interattivo.
Il Convegno appena concluso ha rappresentato un‘importante svolta nel campo dei trapianti e degli interventi per I'allungamento dell'intestino corto.

A renderle note, tra gli altri, il prof. Antonino Morabito, medico di origine ternana a capo del programma di riabilitazione intestinale e chirurgia adattativa, presso il
Royal Manchester Children's Hospital.

Un convegno che, edizione dopo edizione, ha raggiunto un livello di qualita e specializzazione altissime, grazie alla partecipazione dei piu importanti medici
appartenenti ai campi della gastrologia e chirurgia pediatrica, provenienti dal Bambin Gesu di Roma, Gaslini di Genova, Federico II di Napoli, Ospedale Maggiore di
Milano, Burlo Garofalo di Trieste, ASL3 dell'Umbria e quest'anno, per la prima volta, dal Mount Sinai Medical Center di New York e dal Royal Manchester Children's
Hospital. 15 tra i piu importanti professionisti si sono riuniti a Spello per fare il punto su “linsufficienza intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e
internazionali nella nutrizione domiciliare di lungo termine”.

Parole commosse di profonda stima, vicinanza e volonta di continuare a sostenere I’Associazione, sono state pronunciate dal Sindaco di Spello, Sandro Vitali, che non
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solo ha visto nascere “Un filo per la vita”, ma I'hna aiutata a muovere i suoi primi passi nel 2005. Volonta rafforzata dalla presenza e dall'intervento delle altre autorita
locali, quali I'assessore regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il Direttore Generale della ASL3 Umbria Sandro Fratini, il dirigente della formazione Paolo Trenta e la
Responsabile Servizio Aziendale di Nutrizione Clinica ASL3, Daniela Ortolani.

L’Associazione “Un filo per la vita” & ormai un punto di riferimento per tutte le famiglie con bambini in nutrizione artificiale da sindrome dellintestino corto presenti in
Ttalia. I piccoli pazienti non possono alimentarsi naturalmente, ma hanno bisogno di essere attaccati fino a 20 ore al giorno ad una sonda che li nutre, comportando
ovviamente molte limitazioni nell’agire quotidiano e pesanti conseguenze a livello fisico, quali il danneggiamento del fegato. Portare avanti programmi di ricerca e
sperimentazione € essenziale per poter migliorare la qualita e soprattutto aumentare la vita dei bambini.

<<Mi ha fatto un enorme piacere partecipare a questo Convegno per due motivi>> afferma il prof. Antonino Morabito, <<primo perché abbiamo avuto I'opportunita
di parlare di una condizione seria, l'insufficienza intestinale cronica benigna, anche se di benigno c'e ben poco. Perché, inoltre, & stato fatto il punto della situazione
sulla chirurgia adattativa, sulle terapie nutrizionali e su tutto il supporto necessario alle famiglie e ai pazienti>>continua <<e poi perché da Umbro sono fiero che un
congresso di questa importanza sia stato realizzato nella mia Regione di origine, dove torno sempre con tanto piacere>> conclude.

A darci una chiara idea dei numeri € stato, invece, il dott. Kishore Yier, direttore del reparto di trapiantologia intestinale e del programma di riabilitazione al Mount
Sinai Medical Center di New York. <<Stiamo parlando di una malattia molto rara: 2 o 4 pazienti ogni milione di abitanti, quindi, un problema contenuto in un range
molto ampio di numeri>> afferma <<questo non pud, comunque, farci sottovalutare cio che la patologia comporta per il bambino e per le famiglie, Iimpegno costante
fisico, mentale ed economico>> conclude.

1 due medici concordano nel fatto che la chirurgia adattativa & un‘opzione reale e che il trapianto € un‘alternativa da utilizzare dopo un attento studio complessivo delle
condizioni del paziente. In seguito al trattamento chirurgico di allungamento, infatti, i bambini, se inseriti in un programma serio di riabilitazione intestinale, hanno
possibilita di avere una vita senza nutrizione artificiale e questa deve essere una speranza concreta per i genitori e i piccoli pazienti.

<<Provo una grande soddisfazione e una grande gioia per i risultati ottenuti con questo V congresso che ormai posso definire Internazionale, vista la presenza anche
di medici americani e inglesi, parte del nutrito parterre di specialisti>> afferma Sergio Felicioni, presidente dell’Associazione A.N.A.D.P. “Un filo per la vita” <<Un
risultato certamente importante anche per le tante famiglie intervenute, le quali hanno avuto I'opportunita non solo di ascoltare le novita scientifiche e chirurgiche che
riguardano il futuro dei nostri bambini, ma che hanno potuto parlare e confrontarsi con ben 15 medici: un’opportunita che posso assicurare non capita spesso,
considerando anche il costo che avrebbe spostarsi e fissare un incontro con ognuno di loro>>. Si & trattato di un vero e proprio passaggio che ha consentito di
conoscere nuove terapie e tecniche in questo ambito e che, grazie all'accreditamento regionale ECM (Educazione Continua in Medicina), ha contribuito a portare avanti

un altro obiettivo, quello di realizzare corsi di formazione per il personale medico e paramedico.

Tutti i medici intervenuti sono stati concordi nell’affermare che questo incontro € stato un importante momento di scambio reciproco, in cui non solo i dottori hanno
dato il loro contributo scientifico alle famiglie, ma le stesse hanno dato I'opportunita ai medici di vivere da vicino la routine, le difficolta, le sensazioni e le speranze dei
genitori e dei bambini in nutrizione artificiale.
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SPELLO - Provengono dagli Stati Uniti e dalla Gran Bretagna le
piu significative novita emerse in questo quinto Congresso. A La modella sviene, ma & una
renderle note, tra gli altri, il prof. Antonino Morabito, medico di simulazione
origine ternana a capo del programma di riabilitazione intestinale e 01/11/2011 - 12:06
chirurgia adattativa, presso il Royal Manchester Children's Hospital.
Un convegno che, edizione dopo edizione, ha raggiunto un livello
di qualita e specializzazione altissime, grazie alla partecipazione Cassano, nessun bollettino continuano
- dei pit importanti medici appartenenti ai campi della gastrologia e gli esami medici
chirurgia pediatrica, provenienti dal Bambin Gesu di Roma, Gaslini 01/11/2011 - 11:44
di Genova, Federico Il di Napoli, Ospedale Maggiore di Milano, Burlo
Garofalo di Trieste, ASL3 dell’lUmbria e quest’anno, per la prima
volta, dal Mount Sinai Medical Center di New York e dal Royal Alluvione, trovato un corpo a Borghetto
Manchester Children's Hospital. 15 tra i piu importanti dieci i morti in Liguria e Toscana
professionisti si sono riuniti a Spello per fare il punto su 01/11/2011 - 11:41
“I'insufficienza intestinale cronica in eta pediatrica: novita nazionali e internazionali nella nutrizione domiciliare di
lungo termine”.

Parole commosse di profonda stima, vicinanza e volonta di continuare a sostenere I’Associazione, sono state

pronunciate dal Sindaco di Spello, Sandro Vitali, che non solo ha visto nascere “Un filo per la vita”, ma I’ha aiutata a
muovere i suoi primi passi nel 2005. Volonta rafforzata dalla presenza e dall’intervento delle altre autorita locali, quali
I’assessore regionale alla Sanita Franco Tomassoni, il Direttore Generale della ASL3 Umbria Sandro Fratini e il dirigente
della formazione Paolo Trenta.
L’Associazione “Un filo per la vita” € ormai un punto di riferimento per tutte le famiglie con bambini in nutrizione
artificiale da sindrome dell’intestino corto presenti in Italia. | piccoli pazienti non possono alimentarsi naturalmente, ma
hanno bisogno di essere attaccati fino a 20 ore al giorno ad una sonda che li nutre, comportando ovviamente molte
limitazioni nell’agire quotidiano e pesanti conseguenze a livello fisico, quali il danneggiamento del fegato. Portare
avanti programmi di ricerca e sperimentazione € essenziale per poter migliorare la qualita e soprattutto aumentare la
vita dei bambini.

"Mi ha fatto un enorme piacere partecipare a questo Convegno per due motivi" afferma il prof. Antonino Morabito,
"primo perché abbiamo avuto I'opportunita di parlare di una condizione seria, I'insufficienza intestinale cronica
benigna, anche se di benigno c’é ben poco. Perché, inoltre, ¢ stato fatto il punto della situazione sulla chirurgia
adattativa, sulle terapie nutrizionali e su tutto il supporto necessario alle famiglie e ai pazienti" continua "e poi perché
da Umbro sono fiero che un congresso di questa importanza sia stato realizzato nella mia Regione di origine, dove
torno sempre con tanto piacere" conclude.

A darci una chiara idea dei numeri e stato, invece, il dott. Kishore Yier, direttore del reparto di trapiantologia
intestinale e del programma di riabilitazione al Mount Sinai Medical Center di New York. "Stiamo parlando di una
malattia molto rara: 2 o 4 pazienti ogni milione di abitanti, quindi, un problema contenuto in un range molto ampio di
numeri" afferma "questo non puo, comunque, farci sottovalutare cio che la patologia comporta per il bambino e per le
famiglie, I'impegno costante fisico, mentale ed economico” conclude.
| due medici concordano nel fatto che la chirurgia adattativa & un’opzione reale e che il trapianto & un’alternativa da
utilizzare dopo un attento studio complessivo delle condizioni del paziente. In seguito al trattamento chirurgico di
allungamento, infatti, i bambini, se inseriti in un programma serio di riabilitazione intestinale, hanno possibilita di avere
una vita senza nutrizione artificiale e questa deve essere una speranza concreta per i genitori e i piccoli pazienti.

"Provo una grande soddisfazione e una grande gioia per i risultati ottenuti con questo V congresso che ormai posso
definire Internazionale, vista la presenza anche di medici americani e inglesi, parte del nutrito parterre di specialisti"
afferma Sergio Felicioni, presidente dell’Associazione A.N.A.D.P. “Un filo per la vita” "Un risultato certamente importante
anche per le tante famiglie intervenute, le quali hanno avuto I’opportunita non solo di ascoltare le novita scientifiche e
chirurgiche che riguardano il futuro dei nostri bambini, ma che hanno potuto parlare e confrontarsi con ben 15 medici:
un’opportunita che posso assicurare non capita spesso, considerando anche il costo che avrebbe spostarsi e fissare un
incontro con ognuno di loro". Si & trattato di un vero e proprio passaggio che ha consentito di conoscere nuove terapie
e tecniche in questo ambito e che, grazie all’accreditamento regionale ECM (Educazione Continua in Medicina), ha
contribuito a portare avanti un altro obiettivo, quello di realizzare corsi di formazione per il personale medico e
paramedico.
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Nonostante le visioni dei medici presenti, non sempre unanimi, tutti sono stati concordi nell’affermare che questo
incontro é stato un importante momento di scambio reciproco, in cui non solo i dottori hanno dato il loro contributo
scientifico alle famiglie, ma le stesse hanno dato I'opportunita ai medici di vivere da vicino la routine, le difficolta, le
sensazioni e le speranze dei genitori e dei bambini in nutrizione artificiale.
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[Eventi - Altri Comuni] - "Un filo per la vita", a
Spello l'invasione dei nasi rossi

vuoi LAVORARE
five CON 1 BAMBINI?

DIVENTA OPERATORE SOCIALE »»

Il Sindaco Sandro Vitali e gli assessori, il direttore generale della ASL.3 dottor Sandro Fratini, il direttore
della formazione dottor Paolo Trenta e la responsabile del servizio nutrizione dottoressa Daniela Ortolani,
indosseranno i nasi rossi del sorriso per I’ Associazione “Un filo per la vita” e saranno testimonial del
Congresso che si terra alle Terme Francescane......
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