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Atti 1653/2017 - all

“AVVISO PER UNA RICHIESTA DI MANIFESTAZIONE DI INTERESSE A SOSTEGNO DEL PROGETTO DAL
-TITOLO: ;

~“Screening, diagnosi e cura dei pazienti pediatrici con malattie metaboliche rare”

" DA SVOLGERSI per 10.mesi

' DIRETTORE f.f. UOSD Pediatria - Alta Intensita di Cura - Prof. ssa Paola Marchisio

.La Fondazione IRCCS:Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano, nel rispetto della normativa
‘vigente in materia, intende sondare la disponibilita di finanziamento a sostegno dell’attivita di ricerca
-dell’ambulatorio pediatrico di diagnosi e cura dei pazienti con malattie metaboliche ereditarie, seguito dalle
- Dott.sse Menni e Furlan, organizzata dalla UOSD Pediatria - Alta Intensita di Cura, Direttore UOSD Prof.ssa
. Paola Marchisio.

- Origine del bisogno '

-1l servizio di Malattie Metaboliche Ereditarie della Pediatria ad alta intensita di cura della Fondazione IRCCS
'Ca' Granda Ospedale :Maggiore Policlinico & presente in Fondazione (ex ICP) dagli anni ‘90 e si occupa di
:diégnosi e.cura dei pazienti con malattie metaboliche rare quali difetti del ciclo dell’urea, acidosi organiche,
- difetti della beta-ossidazione, aminoacidopatie, glicogenosi e malattie da accumulo lisosomiale.

- Dal luglio 2016 ¢ stato insignito del titolo di Centro Clinico di Riferimento (CCR) per lo screening neonatale
"metabolico allargato (SNE) con la delibera n° X/4702 del 29/12/2015 di Regione Lombardia
:”Determiriazioni in ordine alla gestione del servizio sociosanitario per I'esercizio 2016”, nell’lambito dei
contenuti relativi alla “Rete per I'Assistenza alla Madre e al Neonato” (comma 4.8.9) del citato
.provvedimento insieme ad altri 2 centri lombardi, quello presente presso la Pediatria dell’Ospedale San
"Gerardo Monza e quello presso la Clinica Pediatrica dell’Ospedale San Paolo di Milano.

*Il riconoscimento del servizio come centro clinico di riferimento per lo SNE ha comportato la necessita di
.aumentare lo staff dedicato (da uno a due medici specialisti in tali malattie) e il notevole incremento
.dellattivita sia per I'invio dei neonati da screening ma anche per 'aumento degli invii ambulatoriali da
* parte di colleghi pediatri sul territorio o per invio da parte di altri specialisti.

-Tutti i pazienti diagnosticati restano in carico per tutta la vita necessitando di controlli periodici, inoltre i
- pazienti con malattia lisosomiale devono iniziare un trattamento di sostituzione enzimatica precoce al fine
.di-cambiare I'evoluzione del malattia che viene eseguito, a seconda della patologia, ogni 1-2 settimane.
:Grfazie alla disponibilita di una pronta diagnosi, allo screening metabolico allargato, ad oggi abbiamo in
-carico un numero maggiore di pazienti ed eseguiamo un numero maggiore di diagnosi.

' La finalita-del presente avviso & contribuire al finanziamento di un progetto, nell’lambito del quale andra
‘reperito un professionista, in grado di offrire un supporto all’attivita di ricerca del’ambulatorio pediatrico
di_Malattie Metaboliche Ereditarie della UOSD Pediatria - Alta intensita di cura, cosi che la stessa possa
.svolgere al meglio la sua attivita di screening, presa in carico e follw up dei pazienti cronici e non, e possa
“incrementare sia attivita clinica che quella scientifica.
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. Proposta importo collaborazione: € 13.000 - mesi 10 - ore annuali 1250.

- Impegni reciproci

ol finanziatore si assume I'obbligo di erogare alla Fondazione IRCCS Ca’ Granda - Ospedale Maggiore
. Policlinico-di Milano un contributo liberale a copertura anche parziale delle spese.

' La Fondazione IRCCS si impegna ad utilizzare i contributi del finanziamento per dette finalita.

- Modalita di partecipazione

"Presa visione deIl’avvﬁso, i soggetti (persone fisiche o giuridiche) che intendono sponsorizzare I'iniziativa
:sdpra descritta, potranno presentare formale richiesta inviando offerta in forma scritta, preferibilmente,
tramite PEC all'indirizzo protocollo@pec.policlinico.mi.it. entro e non oltre le ore 12.00 del 51 5 GEN, 2@1@
.Qualora le stesse fossero recapitate a mezzo posta, dovranno pervenire inderogabilmente entro e non
“oltre il predetto termine. A tal fine fara fede il timbro dell’ Ufficio Protocollo della Fondazione.

Il referente del procedimento ¢ il Direttore Scientifico della Direzione Scientifica.
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_Per quanto non contemplato nel presente avviso, si rinvia alla legislazione vigente.
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