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Malattie neuromuscolari
proposto un centro a Udine

Costituire un centro per
le malattie neuromuscolari,
in grado di garantire un mi-
gliore coordinamento dei
percorsi sanitari e di dare
piu visibilita al gruppo dei
professionisti dedicati a tale
specialita: € quanto ha pro-
posto per Udine il direttore
sanitario dell’Azienda ospe-
daliero universitaria “Santa
Maria della Misericordia”,
Giancarlo Miglio, interve-
nendo a un recente incontro
conil Gruppodilavoro multi-
disciplinare e interazienda-
le sulle malattie neuromu-
scolari, tenuto all'Tmfr su ini-
ziativa dell’'Unione italiana
lotta alla distrofia muscola-
re.

Evistoche, perlagranpar-
te, si tratta di patologie cata-
logate come malattie rare,in
attesa di vedere la proposta
formalizzata, durante I'in-
contro i rappresentanti del-
I'Azienda unica e dell’Ass
n.4“Medio Friuli” hanno an-
nunciato 'avvio di una stret-
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ta collaborazione con il Cen-
tro regionale di riferimento
perlemalattie rare, di prossi-
ma realizzazione proprio a
Udine. Secondouna stimare-
gionale, la popolazione inte-
ressata dalle quindici princi-
pali malattie neuromuscola-
ri (tra cui le distrofie musco-
lari, le Sla, le amiotrofie spi-
nali, la malattia di Charcot-
Marie-tooth) in Friuli Vene-
ziaGiuliasuperale 1.500 per-
sone, mentre i portatori sani
di amiotrofia spinale sono
circa 30 mila.

Il confronto, cui hanno
partecipato anche il diretto-
re della Clinica neurologica,
PaoloBergonzi, eil direttore
del Dipartimento di medici-
na riabilitativa, Di Benedet-
to,eservito anche a sottoline-
are l'urgenza di prevedere
nell’equipe multidisciplina-
relapresenzadiuno psicolo-
go esperto in materia di so-
stegno alle famiglie e ai pa-
zienti nei momenti piu criti-
ci della malattia.
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