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Presentati a Roma

i risultati di tre anni
di lavoro sui criteri di
giudizio dei presidi
medici. Per un
modello condiviso

di assistenza

Malattie rare. MOdelli di valutazione, 1'Italia fa scuola

Roma. Un modello condiviso
d'assistenza per i malati rari. E
un metodo di valutazione per i
centri di patologie “orfane” a
partire dai giudizi dei pazienti.
Solo cosi si potra entrare a far
parte davvero delle reti europee
di cura, ma soprattutto rendere
il percorso clinico uguale per tut-
ti gli italiani rari, da nord a sud.
Parte con questo spirito il pro-
getto “Community per le malat-

tie rare” messo in campo da U-
niamo Firm onlus, la federazio-
ne italiana delle malattie rare,
che nel presentare ieri a Roma i
risultati di tre anni di lavoro sui
criteri di valutazione dei presidi
medici ha sottolineato quali op-
portunita possano nascere per il
nostro sistema sanitario dagli
Ern (Reti europee di riferimen-
to). Per una volta insomma, I'I-
talia & un passo in avanti rispet-

to al resto d’Europa, perché il
modello di valutazione speri-
mentato da Uniamo in cinque
centri per le Talassemie Emo-
globinopatie potra essere esteso
ad altre patologie rare, visto che
& basato sull'ascolto e la centra-
lita del malato. Ltalia in fondo,
«& ricca di eccellenze» nella cu-
ra delle malattie rare, ha ricor-
dato il ministro della Salute Bea-
trice Lorenzin, ora & fondamen-

tale che queste «forme di colla-
borazione siano organizzate e
diventino stabilmente parte del
sistema». Anche perché non va
nascosto, per il responsabile del
dicastero, che vanno fatti «an-
cora molti sforzi per assicurare
realmente ai pazienti un rapido
percorso di diagnosi e cura». La
sfida che il nostro Paese ha da-
vanti & proprio il network euro-
peo previsto dalla direttiva sulle

cure transfrontaliere; tuttavia se-
condo il direttore di Orphanet I-
talia Bruno Dallapiccola, serve
«unruolo attivo» del ministero e
del tavolo che sta seguendo I'i-
dentificazione delle reti, «altri-
menti rischiamo di lasciare I'T-
talia fuori da questo processo» e
di veder andare all’estero i ma-
lati.
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