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Dalle cure domiciliari all'hospice,
dall'assistenza sociosanitaria ai non
autosufficienti alla salute mentale inclusa
l'assistenza ai minori, dalle disabilità alle
dipendenze patologiche. Agenas, l'Agenzia per
i servizi sanitari regionali, mette in chiaro le
tariffe per Regione - almeno per quante le
hanno comunicate - per identificarle anche
nell'ottica di "poter disporre di informazioni
utili alla ricerca e alla eventuale definizione di
un sistema nazionale di remunerazione, per specifici setting assistenziali, a
oggi privi di un riferimento nazionale». La rassegna delle tariffe è contenuta
nel Rapporto appena pubblicato sul portale Agenas, dal titolo "Sistemi di
remunerazione dell'assistenza domiciliare, residenziale e semi-residenziale
- Analisi comparative delle tariffe vigenti a livello regionale". La metodologia
di lavoro si è basata sulla ricerca e analisi normativa regionale di tutti gli atti
disponibili disciplinanti i sistemi di remunerazione dell'assistenza
territoriale, attraverso la consultazione dei siti istituzionali di ogni singola
Regione con periodo di riferimento dal 2000 al settembre 2023. L'oggetto
dell'indagine è l'assistenza territoriale così come disciplinata dal Dpcm del 12
gennaio 2017 sui nuovi Livelli essenziali di assistenza (Lea). "Questo lavoro -
spiegano gli estensori di Agenas nel Rapporto - nasce con l'obiettivo di
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rilevare a livello regionale le tariffe vigenti al fine di poter condurre
un'analisi comparativa delle tariffe per setting assistenziali. Sicuramente
l'autonomia regionale consente a ogni singola realtà di definire propri
modelli organizzativi che, nel garantire i Lea, possono strutturare l'offerta
secondo modalità differenti".
Estremamente eterogeneo il panorama degli adempimenti regionali: si va
dal "quasi vuoto" della Basilicata (che si limita alle pur importanti tariffe
hospice) al "pienone tariffario della Lombardia", da un Lazio che "tace" su
assistenza sociosanitaria residenziale e semi residenziale per i minori con
disturbi neuropsichiatrico e del neurosviluppo così come sull'assistenza
sociosanitaria residenziale e semiresidenziale alle persone con disturbi
mentali e dello spettro autistico a un Veneto che tace su cure domiciliari e
palliative domiciliari (ma anche sull'assistenza sociosanitaria residenziale e
semiresidenziale ai non autosufficienti, e non solo), mentre la Sicilia per le
cure domiciliari ha individuato solo le tariffe per i professionisti. E così via:
con le sorprese della Calabria che "performa bene" e dall'altra parte
dell'Umbria che - sempre da Report Agenas - non ne ha comunicata neanche
una, di tariffa.
Tra le aree trasversalmente più neglette dal punto di vista tariffario che non
fa presagire dunque servizi corrispondenti, quelle dell'assistenza
sociosanitaria ai minori con disturbi neuropsichiatrici e del neurosviluppo,
dei disturbi mentali e delle dipendenze patologiche. Copertura tariffaria
ancora a macchia di leopardo per quasi tutte le altre voci, con evidenti buchi
anche per l'emergenza anziani non autosufficienti e demenze-Alzheimer.
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E’ online la prima “Mappa delle risorse di
sostegno per i padri”, che contiene
informazioni sui diversi gruppi di sostegno ai
padri/partner presenti sul territorio italiano,
rendendo più visibili e facilmente accessibili le
risorse disponibili, dai percorsi di
accompagnamento alla nascita ai gruppi di
ascolto. La mappa fa parte delle azioni del progetto 4E-Parent, che ha come
obiettivo la promozione della paternità attiva come mezzo per la
prevenzione della violenza di genere.

L’iniziativa intende fra le altre cose promuovere l’attenzione sull’importanza
del ruolo paterno e genitoriale, stimolando le possibilità di confronto, la
riproduzione e la diffusione di buone pratiche e rafforzando così i contatti e
il lavoro di rete tra le diverse realtà nazionali che sostengono la paternità.
Nella mappa sono incluse associazioni e istituzioni ispirate al principio
dell’uguaglianza di genere e che rispondono ai seguenti standard: assenza di
elementi misogini e omotransfobici, offerta di servizi e proposte a libero
accesso o che, a fronte di iscrizioni o attività a pagamento, non abbiano
natura e finalità commerciali, trasparenza in merito a possibili conflitti di
interesse.

Le risorse per il sostegno ai padri sono consultabili, a seconda delle proprie
necessità, sia attraverso una mappa territoriale delle Regioni italiane, sia
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attraverso una suddivisione per ambiti tematici. Inoltre, per ogni risorsa
indicata sulla mappa viene fornita una breve descrizione delle attività svolte,
dei loro destinatari, indirizzi e numeri di telefono per prendere contatto. La
mappa, creata grazie alle risposte fornite compilando un modulo specifico, è
aggiornata periodicamente con il supporto dell’associazione “Maschile
Plurale” e degli altri partner di progetto.

4E-PARENT: il progetto europeo sul coinvolgimento dei padri

Papà che si prendono cura dei propri figli e figlie e lo fanno fin dai primi
momenti dalla nascita, in maniera concreta ed empatica: sono i cardini del
progetto europeo 4E-PARENT. Le quattro “E” riepilogano i presupposti del
progetto: Early, per la partecipazione da subito, Equal a indicare un
approccio paritario ed equo, Engaged che richiama la partecipazione attiva e
Empathetic per la valenza empatica, accudente e responsiva.

Il progetto, che si avvale di un finanziamento europeo, vede l’Istituto
Superiore di Sanità (ISS) capofila e la partecipazione di diversi partner: il
Centro per la salute del bambino (CSB), l’associazione il Cerchio degli
Uomini, l’agenzia di editoria scientifica Zadig, la società di consulenza Deep
Blue, la Rete degli uomini Maschile Plurale, la rete per lo sviluppo delle
bambine e dei bambini International Step by step Association (ISSA) e può
contare inoltre sul supporto del Comitato Italiano per l’UNICEF,
dell’Associazione culturale pediatri (ACP) e dell’Istituto Ricerca Intervento
Salute (IRIS).

Alla mappa, tra le iniziative già realizzate, si aggiungono anche i tre corsi
FAD “Il padre nei primi 1.000 giorni di vita” dedicati rispettivamente al
personale sanitario, a quello educativo e al personale del volontariato e terzo
settore a contatto con le famiglie sin dai primi momenti di vita. Infine, nella
pagina dedicata ai materiali di comunicazione del progetto sono scaricabili
le nuove schede informative dedicate a: occupazione femminile, offerta di
asili nido, legislazione sui congedi, welfare aziendale.

Il coinvolgimento da subito, pratico ed empatico, del padre nella
genitorialità - afferma ormai da tempo la letteratura scientifica - ha esiti
positivi per lo sviluppo cognitivo, sociale e affettivo dei bambini, crea fin
dall’inizio un forte legame affettivo, migliora la salute psico-fisica della prole
e della madre e contribuisce alla parità fra uomini e donne e al contrasto alla
violenza domestica. Inoltre, per una donna avere accanto un compagno più
informato, consapevole e partecipe (senza essere intrusivo o controllante) è
un grande beneficio: per condividere responsabilità e lavoro di cura e
domestico, per conciliare lavoro, famiglia e tempo libero con minore stress,
per relazioni familiari più equilibrate e più ricche.
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Ancora giù in picchiata la curva dei ricoveri
Covid: -37% nell’ultima rilevazione
settimanale. Segno negativo che si conferma
ormai da sette settimane nel bollettino della
rete sentinella Fiaso (Federazione italiana delle
aziende sanitarie e ospedaliere).
Il rallentamento dei contagi è più
immediatamente evidente fra gli asintomatici: -44% nei pazienti “Con
Covid”, coloro che sono in ospedale per altre cause ma sono risultati positivi
al coronavirus. Si riduce invece del 26,8 la percentuale dei ricoverati “Per
Covid”, ovvero coloro che occupano posti letto nelle malattie infettive o nelle
medicine con sindromi respiratorie e polmonari da riferire all’infezione da
SARS COV-2. L’età media dei pazienti presenti in ospedale è di 76 anni e nel
95% dei casi si tratta di soggetti che presentano anche altre patologie.
Crollano del 66% anche i ricoveri Covid nelle terapie intensive, si tratta in
termini assoluti di qualche paziente per ospedale, ricoverato “Con Covid” per
altre patologie.
Un solo caso registrato negli ospedali pediatrici e nei reparti di pediatria
degli ospedali sentinella monitorati dalla Federazione italiana delle aziende
sanitarie e ospedaliere, un bambino nella fascia di età 0-6 mesi ricoverato
“Con Covid”.
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Un intervento di carattere normativo per
regolamentare l’uso a fini medici di tecnologie
innovative. A chiederlo è il presidente della
Fnomceo, la Federazione nazionale degli
Ordini dei medici , Filippo Anelli, a pochi
giorni dall’annuncio di Elon Must sul primo
impianto in un cervello umano del microchip
Telepathy.
“Viviamo come società – afferma Anelli in un video per Fnomceo Tg Sanità -
un momento molto particolare: si tratta della rivoluzione tecnologica. Lo
sviluppo dell'intelligenza artificiale e di nuove tecnologie capaci di incidere
in maniera sostanziale sulla salute dei cittadini, la scoperta di questo
microchip che può essere impiantato nel cervello per curare malattie come il
Parkinson e la SLA o addirittura l’introduzione nei ventricoli encefalici di
cellule staminali per curare queste malattie apportano sempre di più
speranza e allo stesso tempo pongono interrogativi etici”.
“Credo che sia necessario un intervento – conclude - anche di carattere
normativo per tutelare i cittadini ma soprattutto indirizzare queste scoperte
al bene della persona. Come medici giuriamo di dedicarci sempre al bene
della persona e di non utilizzare mai tecniche che possono creare problemi
ai nostri assistiti. Abbiamo bisogno però di norme che ci tutelino ed evitino
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che queste nuove tecnologie sicuramente straordinarie per la cura di
possibili malattie non siano soltanto utilizzate per il bene della società”.
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Il 40% dei casi di tumore può essere evitato
seguendo stili di vita sani (no al fumo, dieta
corretta e attività fisica costante). Il cancro, fra
le malattie croniche, è quella che può
beneficiare maggiormente della prevenzione
primaria, come dimostrato da centinaia di
studi scientifici. E la prevenzione deve ispirare
l'attività della società scientifica Aiom (Associazione Italiana di Oncologia
Medica) e del ministero della Salute, sia per tutelare la salute dei cittadini che
per garantire la sostenibilità del sistema sanitario, ridurre gli accessi ai
pronto soccorso e le liste di attesa. È questo il senso dell'incontro fra la
delegazione di Aiom e il direttore generale della Prevenzione del ministro
della Salute, Francesco Vaia, che si è svolto oggi al dicastero. Prevenzione
oncologica significa anche adesione agli screening e vaccinazione contro il
virus Hpv, che può portare all'eradicazione dei tumori Hpv correlati. E le
campagne di informazione devono raggiungere il maggior numero di
cittadini di tutte le età, a partire dai più giovani. "Siamo convinti che solo
grazie a una forte collaborazione con le Istituzioni si possano trasmettere i
messaggi della prevenzione a tutti i cittadini - affermano Francesco Perrone
(presidente Aiom) e Saverio Cinieri (presidente di Fondazione Aiom) -.
Ridurre il carico di malattia è un dovere per una società scientifica come
Aiom. Dobbiamo sempre più impegnarci perché la prevenzione diventi,
anche attraverso la collaborazione con i medici di famiglia, uno strumento
quotidiano a partire dai banchi di scuola, per avere adulti sani". In Italia, nel
2023, sono state stimate 395.000 nuove diagnosi di tumore. Nel post
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pandemia si assiste a una ondata di casi, se si considera che, in tre anni,
l'incremento è stato di 18.400 diagnosi (erano 376.600 nel 2020). "Come
direttore generale della Prevenzione e sotto l'impulso del ministro Schillaci -
spiega Vaia - sono particolarmente coinvolto in questa attività e vedo con
grande favore lo sviluppo di collaborazioni con società scientifiche come
Aiom, perché i tumori rappresentano uno dei grandi temi di sanità pubblica.
Oggi grazie alle nuove terapie è possibile cronicizzare la malattia e, in alcuni
casi, arrivare alla guarigione. È però fondamentale, proprio per il costante
incremento delle nuove diagnosi, cercare di intervenire a tutti i livelli per
evitare lo sviluppo della malattia. La collaborazione fra Aiom e la Direzione
Generale della Prevenzione del Ministero della Salute si svilupperà già nelle
prossime settimane con campagne e attività concrete che coinvolgeranno
l'intera popolazione".
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Una nuova valvola per il trattamento della
stenosi aortica severa è stata impiantata per la
prima volta in Italia. Si tratta di Evolut FX,
valvola aortica transcatetere (TAVI)
autoespandibile di nuova generazione,
sviluppata da Medtronic, azienda leader di
HealthCare Technology. Questa protesi
valvolare rappresenta un'alternativa
minimamente invasiva alla sostituzione
chirurgica della valvola aortica a cuore aperto.
La nuova valvola è stata impiantata in 30
pazienti presso l’IRCCS Policlinico San Donato
di Milano (Gruppo San Donato) e l’Ospedale Policlinico Gaspare Rodolico di
Catania.
“La stenosi aortica severa si verifica quando i lembi della valvola aortica
diventano rigidi e ispessiti e hanno difficoltà ad aprirsi e chiudersi. Ciò
comporta un maggiore sforzo da parte del cuore nel pompare il sangue
ossigenato verso il resto del corpo – spiega Francesco Bedogni, Direttore
della Cardiologia dell'IRCCS Policlinico San Donato di Milano e Professore a
contratto nelle Scuole di specializzazione in Cardiologia all’Università degli
Studi di Milano e di Cardiochirurgia all’Università Vita-Salute San Raffaele.
La patologia interessa prevalentemente la popolazione over 65 e in Italia
circa 60 mila persone ne sono affette. In 40 mila di loro l’insorgenza dei
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sintomi quali angina (dolore) al petto, affaticamento, palpitazioni e
svenimenti rappresentano il segnale che è necessario intervenire.
“Spesso, infatti, la stenosi aortica severa peggiora la qualità della vita del
paziente e ne limita le attività quotidiane. Il 50% dei pazienti sintomatici,
inoltre, muore entro due anni se non è sottoposto a terapia. Troppo spesso,
però, i sintomi vengono sottostimati come segnali di ‘semplice’
invecchiamento e, sebbene più di 24mila pazienti siano risultati eleggibili
per l’intervento TAVI - Transcatheter Aortic Valve Implantation, ndr - l'anno
scorso, non tutti hanno la possibilità di essere trattati” sottolinea Bedogni.
“In Italia si effettuano 192 interventi TAVI per milione di abitanti. Avremmo
bisogno di averne almeno 400, come in Francia e in Germania. Al momento,
fino al 66 per cento delle persone che potrebbe beneficiarne non riesce ad
accedere al trattamento – conferma il professore Corrado Tamburino,
cardiologo di fama internazionale, Direttore dell’Unità Complessa di
Cardiologia dell'Ospedale Policlinico Gaspare Rodolico-Università di
Catania. “In medicina ogni ritardo è un’omissione – ricorda il professore -.
La stenosi aortica ha un forte impatto sulla vita delle persone. Tra il 20 e il
30 per cento muore nel primo anno dalla diagnosi. Percentuale che scende al
10 se si accede all’intervento di TAVI”.

© RIPRODUZIONE RISERVATA



L'endometriosi è conosciuta solo da una donna
su due, colpisce il 15% delle italiane in età
fertile mentre resta ancora bassa la
propensione a controlli medici periodici. Sono
alcuni dati della ricerca commissionata da
Carrefour Italia e realizzata da SWG, presentati
questa mattina a Roma, presso la sala “Caduti
di Nassirya” del Senato, nell'ambito dell’evento “Dare voce al silenzio:
Prevenire ed affrontare l'endometriosi” promosso da Carrefour Italia su
iniziativa del senatore De Priamo.
La ricerca ha evidenziato che solo 1 donna su 4, tra i 35 e i 55 anni, parla di
aiuti economici e di azioni di sensibilizzazione all’interno delle aziende, che
permettano di evitare pregiudizi sul posto di lavoro. A questo si aggiunge
che il 51% delle intervistate individua nello smart working una delle
principali soluzioni da adottare per favorire l’inclusione lavorativa, mentre il
33% chiede più giorni di congedo retribuito e il 32% chiede azioni di
informazione finalizzate a promuovere un accesso più tempestivo e
appropriato ai percorsi specifici di diagnosi e cura. Il 24%, vorrebbe avere un
aiuto economico per sostenere le spese mediche e il 23% richiede azioni di
sensibilizzazione interna per evitare pregiudizi. Questo perché per il 76%
delle intervistate l’endometriosi incide sulla stabilità psicologica ed emotiva
e per il 61% sulle performance lavorative, per il 47% sulle possibilità di
carriera e per il 41% sui rapporti con colleghi e colleghe.
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“Consapevole di questa situazione, Carrefour Italia ha implementato una
Policy /Endometriosi che prevede un giorno al mese di congedo,
interamente retribuito e rivolto a tutte le collaboratrici che ne soffrono per
fornire loro supporto e affrontare con maggiore serenità questa patologia, in
assenza – al momento - di una normativa specifica dedicata - afferma Paola
Accornero, General Secretary and HR Director di Carrefour Italia -. Siamo
qui anche per questo motivo: aprire un dialogo con le istituzioni e
associazioni per fare un percorso insieme, che aiuti a superare lo stigma su
questo tema attraverso l’introduzione di strumenti che aiutino ad affrontare
con maggiore serenità una problematica di salute che influenza la
quotidianità lavorativa e che garantiscano pari opportunità tra uomini e
donne sul luogo di lavoro”.
“L'incontro di oggi è un'occasione importante per sollevare l’attenzione
sull'endometriosi, una patologia ancora troppo poco conosciuta nonostante
la sua ampia diffusione tra le donne italiane. In Parlamento ci siamo mossi
proattivamente presentando un disegno di legge per aiutare concretamente
le donne afflitte da questa patologia. La creazione di una normativa che
disciplini la formazione del personale sanitario rappresenta un passo
cruciale per migliorare la gestione e la diagnosi tempestiva di questa
malattia. È essenziale estendere la possibilità di supporto sia dal punto di
vista sanitario che lavorativo. Questo non solo migliorerà la qualità della vita
delle donne, ma contribuirà anche a favorire una maggiore conciliazione tra
lavoro e famiglia”, ha affermato il senatore De Priamo, Commissioni Affari
Costituzionali, Innovazione e Ambiente del Senato della Repubblica.
“L’endometriosi è una malattia a carattere cronico potenzialmente molto
invalidante, con molteplici ricadute al di là degli aspetti puramente sanitari.
Infatti, le conseguenze dell’ampio spettro dei sintomi determinano in molte
donne una scarsissima qualità di vita, in grado di condizionare
pesantemente il loro intero percorso esistenziale e di subire ripercussioni o,
ancor peggio, discriminazioni in ambito scolastico, lavorativo, sportivo,
sociale ed affettivo. Lo scorso anno, ho depositato una proposta di legge che
punta a migliorare la salute e le condizioni di vita delle pazienti attraverso la
prevenzione, con una più approfondita conoscenza della malattia, il
riconoscimento dell’endometriosi come patologia invalidante soggetta a
esenzione, l’istituzione di un registro nazionale e di registri regionali per la
raccolta e l’analisi dei dati clinici, campagne di informazione e
sensibilizzazione, l’aggiornamento del personale medico, le disposizioni in
caso di assenze dal lavoro, l’istituzione di una commissione nazionale.
Accolgo dunque con favore questa iniziativa di Carrefour, che si è dotata di
una policy sull'endometriosi a favore delle proprie dipendenti e che ha
commissionato questa approfondita ricerca, i cui risultati dimostrano che,
ancora, esistono lacune in merito a conoscenza e percezione di una malattia
che, troppo spesso, molte donne vivono in modo silenzioso e da sole”, ha



affermato l’On. Malavasi, Commissione Affari Sociali della Camera dei
Deputati.
La situazione di forte disinformazione e confusione sul tema si riflette anche
sulle abitudini e sulle scelte delle donne in materia di prevenzione e cura:
solo una piccola parte delle intervistate (meno del 4%), è in grado di
riconoscere correttamente tutti i sintomi, le cause, le conseguenze e le
possibili terapie. Quasi una donna su 2 pensa che per alleviare i dolori basti
assumere farmaci antidolorifici, mentre il 35% crede che sia facile da
diagnosticare, già alla comparsa dei primi sintomi.
Quasi il 60% delle donne che ha il dubbio di essere affetta da endometriosi
non ha mai effettuato una visita di controllo: un dato allarmante se
pensiamo che si tratta di donne in età fertile, che pur essendo consapevoli
delle caratteristiche e delle implicazioni dell’endometriosi, non hanno
ancora trovato il coraggio o l’opportunità di verificare le proprie
preoccupazioni. La percentuale di donne che non si sottopone a controlli
aumenta tra le over 45 e tra chi non conosce la malattia.
In generale, le donne più informate sono le under 45 e quelle con una
scolarità più elevata, mentre le intervistate con una scolarità più bassa sono
anche quelle che dichiarano di non averne mai sentito parlare (il 21%). Tra le
donne intervistate, solo il 4% afferma di soffrire di endometriosi, 1 su 3
conosce almeno una persona che ne è colpita mentre l’11% non esclude di
poter essere affetta.
Le donne affette da endometriosi e/o che conoscono donne con questa
patologia e le donne che hanno il dubbio di soffrirne dimostrano una
maggiore conoscenza delle sue conseguenze nella quotidianità: l’82% sa che
deve seguire precise terapie farmacologiche e il 62% che dovrà assentarsi dal
lavoro/scuola nei giorni nel periodo mestruale. Il 35% è consapevole che
potrebbe far ricorso alla procreazione medicalmente assistita e il 27% sa che
potrebbe essere sottoposta a interventi chirurgici di isterectomia per
risolvere la situazione.
L’incontro odierno è una occasione importante per promuovere corretta
informazione e consapevolezza su una patologia femminile che, seppur
benigna, può avere un impatto significativo non solo sulla salute sessuale e
riproduttiva, ma anche sul benessere psico-fisico e sulla qualità della vita di
tante donne. Una diagnosi precoce è cruciale, ma viene spesso formulata a
distanza di anni dalla comparsa dei primi sintomi. - dichiara Nicoletta
Orthmann, Direttrice Medico Scientifica Fondazione Onda - È necessario
fare cultura su questo tema, educando fin dalla giovane età alla prevenzione,
sensibilizzando le donne a non rassegnarsi al dolore e incoraggiandole a
rivolgersi agli specialisti di riferimento per poterne comprendere la causa e
identificare gli interventi terapeutici più appropriati.
“Troppe persone, affette da endometriosi, sono costrette a lasciare il proprio
lavoro e a rinunciare alle proprie ambizioni professionali a causa



dell’impatto fortemente invalidante che la malattia ha su di loro - dichiara
Elena Crobu, collaboratrice Carrefour Italia e referente regione Sardegna
dell’Associazione Lotta Italiana per la Consapevolezza sull’Endometriosi -
A.L.I.C.E. Odv - Portare all’attenzione delle Istituzioni una misura di civiltà,
quale il congedo mestruale adottato da Carrefour, è un’opportunità cruciale
per tutte le persone che soffrono di dismenorrea dovuta all’endometriosi o
ad altre patologie: è l’occasione affinché una best practice così importante
diventi norma nazionale e non solo misura adottata dalla singola realtà
aziendale”. E aggiunge: “Ci auguriamo che questo incontro sia il primo
passo verso la costruzione di un lavoro di squadra, in cui le istituzioni,
confrontandosi con rappresentanti del mondo dell’associazionismo e delle
realtà aziendali, giungano ad adottare un pacchetto mirato di misure
necessarie per il benessere della persona assegnata femmina alla nascita
affetta da endometriosi. Siamo grate a Carrefour per aver promosso questa
iniziativa contribuendo non solo a fare luce sull’endometriosi, ma anche ad
avviare un dialogo con le Istituzioni”
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Il Centro di genetica medica dell’Azienda
ospedaliera di Perugia è stato individuato
come Centro di riferimento regionale. Lo ha
comunicato l'assessore Luca Coletto, che sta
predisponendo tutti i passaggi per la
riorganizzazione della rete regionale per la
cura delle malattie rare. Si tratta di un presidio
regionale accreditato a erogare prestazioni
finalizzate alla diagnosi e al trattamento delle
malattie rare, secondo protocolli clinici
concordati, che entra a far parte della Rete
nazionale delle malattie rare istituita nel 2001
dal ministero della Salute. Ricordando che per
questo risultato è stato forte l’impegno anche
della vicepresidente dell’Assemblea legislativa
dell’Umbria, Paola Fioroni, l’assessore Coletto ha spiegato che «il Centro
regionale per le Malattie Rare è una struttura di informazione e
orientamento a cui possono rivolgersi i soggetti affette da queste patologie o
con sospetto di esserne affette e i loro familiari per avere informazioni sulla
malattia, per ottenere diagnosi e il relativo trattamento». La direzione del
Centro regionale per le malattie rare è affidata al medico genetista Paolo
Prontera.
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«Finalmente sarà ricostituita una rete efficace e funzionante con centri di
riferimento territoriali – ha detto Paola Fioroni - e un coordinamento
regionale a cui saranno chiamate a partecipare anche le associazioni da
sempre attive nell’ambito delle malattie rare». Le malattie rare sono un
ampio gruppo di affezioni (5-6 mila), definite dalla bassa prevalenza nella
popolazione, ovvero ognuna di queste malattie interessa non più di 5
pazienti su 10.000 abitanti. Poiché poco conosciute e spesso prive di terapia
specifica, il Servizio sanitario nazionale prevede per i pazienti affetti da
queste malattie particolari forme di tutela che consistono sia nell'esenzione
dalla partecipazione al costo di tutte le prestazioni sanitarie, necessarie per
la diagnosi e il trattamento, sia nella creazione di una rete di presidi sanitari
per l'assistenza.
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