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Modena Policlinico, I'impegno per le malattie rare e 'umanizzazione delle terapie

Volontari e pet therapy, la cura parte dal cuore

yFornaciarialle pag.16e17

®
Malattie rare e come curarle
[ ] L @ [ ) o L
Il Policlinico in prima linea
Epidermolisi Bollosa e Sclerosi Sistemica: oltre 800 persone seguite a Modena
Il dg Vagnini: «Oltre 50 specialisti coinvolti, non ¢ una scelta diseconomica»

b di Carlotta Fornaciari

Daunlatounamalattiara-
ra, 'Epidermolisi Bollosa,
che colpisce oltre 1500 per-
sone in tutta Italia, l'equiva-
lente di un paziente ogni
82mila nati. Dall’altra la
Sclerosi Sistemica, anch’es-
sa definitamalattiarara, che
paga il conto salato di oltre
20milamalati nel paese.

La domanda, per molti,
sorge spontanea: «Perché
un’azienda pubblica do-
vrebbe occuparsi di pazien-
tiaffettida patologierare?».

Contando, tra i malati in
cura a Modena, oltre due-
cento persone affette dalla
“Sindrome dei bambini far-
falla”, altro nome con cuivie-
ne indicata I'Epidermolisi
Bollosa, e quasi seicento col-
pite da Sclerosi Sistemica, la
risposta del Policlinico di

Modenaé chiara:

«La vera domanda é: chi
dovrebbe occuparsene se
nonunente pubblico?».

L'ascolto di chi convive
con la malattia da anni, abi-
tuato a curare e a conoscere
sé stesso e la propria malat-
tiainsolitudine, elarecipro-
ca fiducia con il personale
medico diventano fonda-
mentali.

«Inuncontesto come que-
sto, in cuilamalattia trasfor-
ma psichicamente oltre che
fisicamentelapersona, e es-
senziale che il paziente si
senta accolto e accudito. Il
nostro sistema sanitario
pubblico & in grado di farlo,
apartire da percorsi diagno-
stico-terapeutici specifici -
dichiara il direttore genera-
le Claudio Vagnini -. Sono

22 gli specialisti coinvolti
nella cura della Sclerosi Si-
stemica presso il nostro
ospedale, pit1di30 per quan-
to riguarda I’Epidermolisi.
Chi non & interessato dalla
malattia potrebbe definirla
una scelta diseconomica.
Beh, I'interesse del Policlini-
co di Modena & che ciascu-
no di questi specialisti si
prenda in carico i pazienti,
fornendo loro risposte e
quantonecessariosenzado-
ver vagare per trovare rispo-
ste. Il tutto con l'aiuto indi-
spensabile del volontaria-
to».
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Viene chiamata “Sindro-
me deibambini farfalla” pro-
prio per la delicatezza della
cute dei pazienti che ne so-
no affetti: «I sintomisi mani-
festano con bolle spontanee
presenti sia sulla cute che
sulle mucose, arrivando a
colpire anche gli organi in-
terni» spiegano CristinaMa-
gnoni, direttrice di chirurgia
dermatologica a indirizzo
oncologico e direttrice fa-
cente funzioni di dermatolo-
gia, e Chiara Fiorentini, dot-
toressadell’equipe.

Unamalattiarara conuna
rilevanza sempre crescente,
che per certi versi somiglia
alla Sclerosi Sistemica:

«Unasituazione fortemente
invalidante che spesso pro-
voca, a seguito dell'induri-
mento della cute e del coin-

volgimento degli organivita-
li, insufficienza respiratoria
eamputazioni, conunapro-
gnosi tutt’oggi molto seve-
ra» commentano Dilia Giug-
gioli, direttrice del reparto
di reumatologia, e la dotto-
ressaAmelia Spinella, dell’e-
quipe per la cura della Scle-
rosiSistemica.

Un continuo e immenso
lavoro di implementazione,
sia degli interventi tecnici
che farmacologici, colloca-
no il reparto di dermatolo-
gia, per 'Epidermolisi Bollo-
sa, e di reumatologia, per la
Sclerosi Sistemica, in vetta
ai centridicuradelledue pa-
tologie.

Ma il focus si sposta su
unaterza componente indi-
spensabile: «Questi percor-
si assistenziali hanno una

doppia anima - continuano
la prof. Magnoni e la prof.
Giuggioli— Da un lato inter-
venti farmacologici innova-
tivi, proiettati nel futuro;
dall’altro una larga compo-
nente di umanizzazione
che guardi a tutti i bisogni
dei pazienti. Questa si con-
cretizza sia nell’assistenza
costante delle unita operati-
ve che seguono il paziente a
domicilio, sia nella loro for-
mazione, che nello scambio
delladocumentazione sani-
taria necessaria a distanza,
attraverso una piattaforma
apposita, fino all’empower-
mentdel pazienteladdove &
necessario cheilmedico fac-
ciaun passo indietro per co-
struire unrapporto e unper-
corso basato sulla fiducia.

Tutto deve essere alla porta-
ta del paziente e dei suoi bi-
sogni, compresa la vicinan-
zaditutto quantoglie neces-
sario». e

Sopra
asinistra
Stefania betti-
nelli, antonella
deminico, mi
mancailno-
me, vagnini,
cristinamagno-
ni, chiara fio-

rentini

Adestra
I'armadio

in
dermatologia
Sotto
conilcane
Reumatologia
(sclerosi
sistemica)
conpet
therapy
emindfulness

anizzazione delle cure
i tale
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Umanizzazione delle cure
V.
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[La cagnolina consente di aprire porte emozionali con la Mindfulness

L’assistenza delle unita
operative da remoto, lo svi-
luppodiuna piattaformaspe-
cifica e sicura per lo scambio
della documentazione e del
piano terapeutico a distanza,
un ausilio sempre disponibi-
le da remoto e i progetti di
coinvolgimento ed empower-
mentdel paziente.

Le iniziative di umanizza-
zione delle cure del Policlini-
co di Modena, con l'ausilio
fondamentale delle associa-
zioni di volontariato, inizia-
no a occupare un ruolo sem-
pre pitimportante nel pano-
rama di terapie rivolte ai pa-
zienti affetti da Epidermolisi
Bollosae Sclerosi Sistemica.

Comele evidenze scientifi-
che dimostrano, la compo-
nente psichica e umana del
paziente diventa fondamen-

tale in ottica della conviven-
za con la malattia. A dimo-
strarlo, I'approccio diversifi-
cato di “empowerment del
paziente” vede al centro del-
la terapia il rapporto fiducia
tra il medico e il paziente:
una collaborazione nella co-
struzione del percorso di cu-
ra,incuieéil pazientead avere
la priorita sulla cura della pro-
pria malattia, e in cui il ruolo

delmedico & quello di fornire
assistenzaosuggerimenti ag-
giuntivi.

Un’altra iniziativa, dedica-
ta a oltre sessanta pazienti
del Policlinico di Modena af-
fettida SclerosiSistemica, so-
no le sedute di “Pet therapy”
e “Mindfulness”: & cosi cheil
dayhospital dedicatoalle cu-
rediventaunpretesto persta-
rein compagnia, o per sentir-

Olivia
lacagnolina
certificata
perla

Pet
Therapy

simeno soli, verso la condivi-
sioneel’accettazione.

«Il nostro obiettivo & quel-
lodiattivarelerisorse interio-
ridichipartecipaallaseduta,
per permettere ai pazienti di

scoprirestrumentiche posso-
noutilizzare nellaquotidiani-
ta per convivere con la loro
patologia - spiega Luca Lolli,
istruttore di mindfulness -
Una vera e propria disciplina
concui, piano piano, siimpa-
ra a combattere i momenti
difficili: non solo durante le
sedute ma nella quotidiani-
tar.

E in affiancamento alla
“Mindfulness”, conla suaso-
cievolezza, interviene Olivia:
lacagnolina, certificataalivel-
lo ministeriale, ha il compito
speciale diaiutareipazientia
interagire, alleviando la ten-

sione dovutaallasedutadicu-
re e contribuendo alla socia-
lizzazione.

«L’animale & un mediatore
della relazione: apre porte
emozionali ecomunicativee,
conlapraticadella “Mindful-
ness”, permette ai pazienti di
rilassarsi anche al di fuori del
momentoditerapia - conclu-
de la proprietaria di Olivia,
Margherita Carretti, operatri-
ce di Pet Therapy relazionale
integrata - Una dimensione
dibenesserea360gradi». ®

C.F.

Leiniziative di
umanizzazione
delle cure del
Policlinico
diModena,
inizianoa
occupare
unruolo
sempre
pilimportante
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Umanizzazione delle cure
Volontariato fondamentale

T'ra chi offre un alloggio e chi da spazio al momento beauty

Equipe di professionisti
competenti, interventi tecnici
efarmacologiciinnovativi e co-
stanti progettidiumanizzazio-
nedelle cure. Un triangolo che
rende il Policlinico di Modena
il centro di riferimento per ec-
cellenza per quanto riguarda
I'EpidermolisiBollosa ela Scle-
rosi Sistemica, con centinaia
di pazienti in cura da tutta la
nazione. Ma quando si entra
nel vivo della questione, un
ruolo fondamentale & giocato
dal volontariato. Parliamo di
“Le Ali di Camilla” e di
“Aseop” per I'’Epidermolisi
Bollosa, che mettono in cam-
po risorse e competenze per
assistere a 360 gradi i pazienti
affettidalla malattia: accompa-
gnati dall’arrivoin citta fino in
reparto, assistiti nellaloro quo-
tidianita, possono contare su
decine di volontari che offro-
noloro aiuto, vicinanza e addi-
rittura un alloggio gratuito a
“LaCasadiFausta”.

Per quanto riguarda la Scle-
rosi Sistemica, “Amrer” (Asso-

Unaparte .
fondamentale glauq 0
delle cure d?g't‘t'"'
dimalattie Aretiore
diventa gen:erale
laloro i?ilén da
umanizazione Ospedaliero
Universitaria
diModena

ciazione Malati Reumatici
Emilia Romagna) propone lo
stesso appoggio ai pazienti af-
fetti dalla malattia rara: dalla
stretta collaborazione con i
medici dell’equipe, fino al co-
stante impegno divulgativo,
in aggiunta al dialogo con le
amministrazioni e al sostegno
dituttiiprogettidedicatiai pa-
zienti in cura in day hospital
presso il Policlinico. Un qua-
dro positivo che, di fronte alle
difficolta legate alla cura e alla
gestione di due patologie cosl
impattanti, propone unasolu-
zioneepitiad ogninecessita.
«Essere affetti da Scleroder-
mia significa avere un rappor-
to con il proprio corpo molto
complesso - spiega Antonella
DeMinico, giornalistae comu-
nicatrice di Amrer- Solitamen-
te chi & affetto da malattia de-
ve fare day hospital per le tera-
pie e le infusioni previste: cio
che ho sempre notato dai pa-
zienti durante la terapia & una
grandissimo individualismo.
A questo serve la “Pet thera-

py”, a creare il pretesto per
scambiare due parole in pitie
sentirsimenosoli. Lo stessova-
le per la mindfulness e il “mo-
mento beauty”, in cuiipazien-

ti imparano da professionisti
delsettoreatruccarsieacopri-
reisegnidellamalattia. Parlia-
mo di una malattia che colpi-
sce donne e uomini in un rap-
porto9al: se giale donne de-
vono fareicontinormalmente
con un certo background cul-
turale che glirende difficile ac-
cettarsi, questi momenti di-
ventano indispensabili in otti-
cadiumanizzazione».
Unimpegno nell’assistenza
che coinvolge ogni fascia d’e-
ta, dai piu piccoli ai pazienti
adulti: «A partire dai 14 anni i
pazienti affetti da Epidermoli-
siBollosa spesso, nonrientran-
do pitinella fascia d’eta pedia-
trica, non trovano pitt un cen-
troingrado dirispondere ailo-
robisogni, oppure, se & presen-
te, spesso & lontano e difficile
da raggiungere - commenta
Stefania Bettinelli, presiden-

tessa dell’associazione di vo-
lontariato “Le Ali di Camilla” -
Il Policlinico diModenahacol-
mato questo gap rivolgendosi
ancheagliadulti: il nostro ruo-
loe quellodifacilitare gli scam-
biel'assistenzatraipersonale
medico ei pazienti, dallorori-
tiro al momento dell’arrivo in
cittafinoall'accompagnamen-
toinospedale».

Un ostacolo, la distanza,
che viene colmato dall'impe-
gno e dalle risorse di un'altra
importantissima associazio-
ne:«Insiemea“LeAlidi Camil-
la” abbiamo condiviso un per-
corso per facilitare il percorso
di cura di chi e affetto da Epi-
dermolisi - conclude Erio Ba-
gni, presidente di Aseop - La
CasadiFausta, conisuoi 12 ap-
partamenti, offre alloggio e as-
sistenza a tutti coloro che ne-
cessitano delle cure e devono
accederviseppurlontani. Que-
sto & umanizzazione: avere at-
tenzione per la persona e per
chiglistadifiancon. ®

C.F.
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