BANDO DI CONCORSO
DELLA SOCIETA’ ITALIANA DI ENDOCRINOLOGIA

Alla cortese attenzione: Presidente della Societa Italiana di Endocrinologia
Commissione per le Associazioni dei Pazienti e degli Infermieri
segreteriasie@fasiweb.com

Mittente: AIPAd (Associazione Italiana Pazienti Addison) —
www.morbodiaddison.org
antocampo@teletu.it ; lorenz66.sala@libero.it

Milano, 25 Marzo 2011
Con la seguente noi dellAIPAd sottoponiamo alla Vostra cortese attenzione la descrizione del

nostro progetto per partecipare al “Bando per il finanziamento di un progetto a sostegno dei

pazienti” proposto alle Associazioni di pazienti endocrinopatici.

Associazione ltaliana Pazienti Addison

La ns. Associazione e nata nel 2003 con lo scopo di far conoscere maggiormente il Morbo di
Addison e di sostenere e aiutare i pazienti nella gestione quotidiana della malattia : reperimento
dei farmaci, esenzioni, domanda di invalidita, ecc. al fine di migliorare la qualita della vita dei

malati.

Presentazione del Progetto

Studio di una SOS Card da utilizzare in caso di emergenza per i malati con MdA ed altre

malattie rare in genere.
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Durante questi 8 anni di vita della nostra Associazione siamo stati contattati da numerosi
pazienti con il MdA ed abbiamo avuto modo di recepire molte delle problematiche che si
presentano ai pazienti con questa malattia.

Una di queste ¢ la difficolta di comunicazione del proprio stato di salute (paziente con MdA o
altre malattie) al personale delle ambulanze o ospedaliero in caso di gravi incidenti o situazioni
di particolari gravita che comportino I'incoscienza del paziente.

Il progetto prevede lo studio di una SOS card, che il paziente deve tenere con sé
(eventualmente nel portafoglio), in cui siano scritti tutti i suoi dati identificativi, le patologie del
soggetto ed il trattamento medico a cui sottoporre il paziente in caso di grave emergenza.
Puntiamo ad un formato standard unico sia a livello nazionale che internazionale; questo
obiettivo potra essere conseguito tramite una fattiva collaborazione tra associazioni di pazienti
anche eventualmente estere e specialisti del settore.

Inoltre vorremmo trovare degli schemi e delle procedure standard per il personale delle
ambulanze e dei pronto soccorso/ospedali in modo da poter rendere efficace la funzione della
SOS card.

Ad integrazione della SOS card prevediamo anche un piccolo manuale multi lingue contenente

informazioni utili in caso di emergenza da usare in caso di viaggi all’'estero.

Tempistiche del progetto

1. Studio grafico di un modello di SOS card 1 mese
2. Traduzione in italiano del manualetto multilingue 1 mese

(Elaborato dalla Associazione olandese NVCS)



3. Stampa della card 2 settimane
4. Stampa del Manualetto multilingue 1 mese
5. Spedizione della card e del manualetto 1 mese
ai pazienti associati AIPAd
6. Contatti con le altre associazioni di pazienti 6 mesi

endocrinopatici allo scopo di presentare il nostro progetto

Il progetto potrebbe diventare piu articolato aggiungendo anche i punti sottostanti.
In questo caso aumenterebbe i tempi e i costi ma potremmo convogliare tutti i dati dei pazienti in

unico archivio elettronico :

A. Studio di un modulo da compilare da parte dei pazienti 1 mese

B. Stampa del modulo 1 settimana

C. Invio del modulo a pazienti (e-mail + lettera) 1 mese

D. Studio programma per gestione dati e 2 mesi
compilazione automatica documenti

E. Risposte da parte dei pazienti 2 mesi

F. Immissione dati nel data base 2 mesi

G. Stampa card compilate 1 mese

H. Spedizione card compilate ai pazienti 2 mesi

Costi stimati

Stampa della card Euro 500-700

Traduzione e stampa del libretto Euro 1000

Spedizione ai pazienti della card + libretto Euro 300-500

Ulteriori possibili costi :

Stampa del modulo
Spedizione modulo ai pazienti

Eventuale acquisto di un programma gestionale



Esempio di SOS card
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Esempio di manualetto multilingue
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