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Malattie Rare: MotoRare si presenta ai
Parlamentari

22 novembre 2024 a

(Adnkronos) - Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita
che coinvolgera esperti, stakeholder, associazioni e
istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete

Roma, 22 novembre 2024 — Dare impulso a un dialogo
strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e nella cura
delle malattie rare, con l'obiettivo finale di migliorare la
qualita della vita delle persone attraverso I'adozione di
misure concrete. E' questo lo scopo di MotoRare, il
progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a Roma a un
gruppo di deputati e senatori.
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Il progetto si avvale della competenza di un gruppo
eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti
gestionali, rappresentanti del mondo dell'associazionismo
e dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle
malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un
tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante
dall'evoluzione normativa europea e nazionale.

MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso
tavoli di lavoro dedicati intende creare dei momenti per
ragionare su un tema complesso e importante a livello
globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti
gli attori e gli stakeholder per raggiungere l'obiettivo di
tradurre leggi e progetti in azioni concrete.

Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia
raccolto I'adesione dell'assessore alla Sanita, Federico
Riboldi, del presidente della Commissione Bilancio,
Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna
Pentenero, Vittoria Nallo e Alberto Avetta, intervenuti
all'evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino.

Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema
delicato e complesso, reso ancor piu sfidante
dall'evoluzione normativa europea e nazionale. In Italia,
sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto
Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che introduce misure
per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca
sui farmaci orfani, I'Accordo del 24 maggio 2023, che ha
portato all'approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare
2023-2026" con il riordino della rete nazionale con criteri
standard che consentiranno una piu' omogenea
configurazione delle reti interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle
iniziative a favore delle malattie rare & ancora lontana. Tra le
azioni chiave che intende portare avanti MotoRare vi sono:

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e
gestionali delle principali istituzioni sanitarie nazionali e, in
generale, di tutto il personale sanitario, delle indicazioni di
legge e delle iniziative che I'Europa ha intrapreso a favore
dei MR;

3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e
propria dimensione internazionale al fine di essere
protagoniste dello scenario europeo;

4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato
“commitment” da parte di molte istituzioni sanitarie di
raffinare ulteriormente | proprio profilo organizzativo e
gestionale a favore dei Malattie Rare;

5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie
riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende
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per quanto riguarda la messa in atto di “best practices”
clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie
Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare

riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei

malati rari;

7. Intervenire nel promuovere momenti di formazione
specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui
temi salienti riguardanti le MR;

8. Favorire I'elaborazione di modelli strutturati e consolidati

di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a
favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace
sinergia d'azione;

9. Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i
processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e
produzione;

10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli
Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno
alle Malattie Rare.

Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it
Stefano Tamagnone - 338 3703951
Liliana Carbone - 347 2642114

www.motoresanita.it
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Malattie Rare: MotoRare si
presenta ai Parlamentari

22 novembre 2024 | 10.06
LETTURA: 3 minuti

Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera esperti,
stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in

azioni concrete

Roma, 22 novembre 2024 — Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari
attori coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con Uobiettivo
finale di migliorare la qualita della vita delle persone attraverso Uadozione
di misure concrete. E' questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore

Sanita ha presentato ieri a Roma a un gruppo di deputati e senatori.

Il progetto si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto

da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo
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dell’associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle
malattie rare. Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato
e complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e

nazionale.

MotoRare & un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro
dedicati intende creare dei momenti per ragionare su un tema complesso e
importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo
tutti gli attori e gli stakeholder per raggiungere Uobiettivo di tradurre leggi e
progetti in azioni concrete.

IL primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto 'adesione
dell’assessore alla Sanita, Federico Riboldi, del presidente della
Commissione Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna
Pentenero, Vittoria Nallo e Alberto Avetta, intervenuti all’evento sulle

malattie rare di venerdi scorso a Torino.

Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso,
reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. In
Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n.
175 del 10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie
rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, 'Accordo del 24 maggio
2023, che ha portato all’approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare
2023-2026" con il riordino della rete nazionale con criteri standard che
consentiranno una piu' omogenea configurazione delle reti interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore
delle malattie rare & ancora lontana. Tra le azioni chiave che intende portare
avanti MotoRare vi sono:

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle
principali istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale
sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che U'Europa ha

intrapreso a favore dei MR;

3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria
dimensione internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario
europeo;

4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da
parte di molte istituzioni sanitarie di raffinare ulteriormente | proprio
profilo organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;
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in Evidenza Sclerosi multipla, da
5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione Sandoz progetto "Su
i L. i misura" per migliorare
di pazienti con Malattie Rare; accessibilita ambienti
domestici
6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto in Evidenza Inps porta all'assemblea
riguarda la messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore Anci la sua visione su
. . - . inclusi ial
delle persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con inctusione socla’e e
innovazione digitale
particolare riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei
. . in Evi Amazon, impatto
malati rari; in Evidenza ,
logistico in Italia, +4,3%
occupazione e +23,5%
7. Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove
P P in Evidenza Dal Fabbro (Iren):
generazioni di personale sanitario sui temi salienti riguardanti le MR; "Multiutility cinghie di
trasmissione
. i i . . L dell’economia reale"
8. Favorire l'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto
tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a favorire un reale dialogo, in Evidenza Moricca (PagoPA):
. . . e "Migliorare i servizi
confronto e quindi una efficace sinergia d'azione; digitali anche in
prospettiva Pnrr"
9. Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i processi
industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e produzione;
10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del
grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare.
Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it
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Sanita: malattie rare, la tecnologia in aiuto dei
pazienti

Oggi incontro a Torino, "valorizzare rete
territoriale
17:26 - 15/11/2024  siomca

(ANSA) - TORINO, 15 NOV - Sono pits di 55 mila | piemontesi affetti da malattie
classificate come "rare” e in loro aiuto, adesso, arriva anche la tecnologia. Se ne @
discusso oggi a Torino in un incontro fra esperti, istituzioni e associazioni organizzato da
Motore sanita con il contributo di Phizer e il patrocinio di Regione Piemonte, Asl Citta di
Torino, Asl 4 e Amici del Cuore. "Questa - ha spiegato ['assessore regionale alla sanita,
Federico Riboldi - &€ una delle nostre priorita. Ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano sociosanitario, di
revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non rinunciamo a sciogliere | nodi che impediscono a chi gia lavora bene,
come la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta, pionieristica a livello nazionale, di lavorare ancora meglio.
Vogliamo portare nella Commissione Salute della Conferenza delle Regioni la piena attuazione del piano del 2005 sul riordino
delle reti e del piano nazionale malattie rare. E non solo. Sappiamo che non & possibile prescindere dall'utilizzo della tecnologia
per facilitare I'accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina & importantissimo,
soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale”. Anche Roberto Ravello, presidente della commissione bilancio in consiglio regionale, ha sottolineato che "occorre
puntare sullinnovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare anche a quei pazienti che abitano in
Comuni montani © in zone lontane dai grandi centri”. “E dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata - ha aggiunto - di
valorizzare la rele territoriale anche per continuare a ridurre quella mobilita passiva che é gia passata da 55 a 8 milioni grazie al
lavoro che abbiamo fatto". L'incontro di oggi ha permesso di tracciare una roadmap delle iniziative finalizzate a migliorare
concretamente la vita del pazienti “per un futuro - comunica la Regione - in cul diagnosi, cura e supporto si muovane insieme",
Consiglieri di maggioranza e di opposizione sl sono trovati d'accordo su vari aspetti. Ravello ha annunciato che si sta lavorando
perché una mozione di Vittoria Nallo (Stati Uniti d'Europa per il Piemonte) sull'estensione degli screening neonatali *venga
approvata con l'accorde di twtti*. Gianna Pentenero (Pd) ha osservato che "la mobilita passiva @ diminuita anche a causa del
fatto che molti pazienti st sono rivolti alla sanita privata” e ha sottolineato la necessita di potenziare “l'allineamento degli aspetti
che riguardano Sanita e Bilancio”. Necessita evidenziata anche da un altro consigliere del Pd, Alberto Avetta, che ha posto
l'accento sul "ruoclo dei servizi del territorio™ e sulla necessita di lavorare "sulla appropriatezza®. L'assessore Riboldi e tutti i
consiglieri regionali presenti hanno pol raccolto linvito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale che verra istituito su impuiso di MotoRare, il progetto di Motore Sanité che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone l'obiettivo di far si che leggi e progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del
Piemonte sara il primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regionl italiane. (ANSA).
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Dopo due anni torna Cesare Cremonini, nel 2025 tour negli stadi

ANSAcom
A Roma un cassonetto dell'acqua per spingere a consumo responsabile

Temi caldilsraelePilCecchettinMolfettaSaviano
Regione Campania Naviga

Malattie rare, Viareggio chiama Napoli:
nasce "Motorare”

Progetto per tradurre leggi e progetti in azioni concrete

NAPOLLI, 23 settembre 2024, 13:45
Redazione ANSA
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IV ] | modello organizzativo delle malattie rare € molto complesso e rappresenta una sfida che va affrontatain

I maniera complessiva e integrata. Per questo, con Motore Sanita, abbiamo messo in campo il progetto
"Motorare" che coinvolgera stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni
concrete. Cosi Giuseppe Limongelli, direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della Regione
Campania intervenuto alle giornate della Salute, festa ICare che si sono concluse ieri a Viareggio e in cui sono
confluite 55 associazioni di pazienti da tutta ltalia Campania compresa.

Un evento promosso e organizzato in collaborazione con Motore Sanita che riunisce Associazioni di pazienti
datutto il Paese, rappresentando un'occasione unica per dialogare sullo stato della Sanita in Italia. L'obiettivo
delliiniziativa & porre il paziente al centro del dibattito, analizzare il sistema sanitario, individuare i punti di forza
e le criticita per tracciare un percorso di miglioramento delle cure per pazienti gravati sin dall'infanzia da gravi
disabilita.

Obiettivo tra gli altri dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e nella cura
delle malattie rare, con l'obiettivo finale di migliorare la qualita della vita delle persone con MR attraverso
l'adozione di misure concrete e un ruolo chiave nel promuovere il dialogo e il confronto tra le istituzioni sanitarie
e i vari attori coinvolti. "L'obiettivo di MotoRare - aggiunge Limongelli - € fungere da facilitatore per migliorare la
comunicazione e la cooperazione tra il mondo politico, quello sanitario, delle associazioni delle imprese e delle
strutture operative sul campo, sia a livello nazionale che europeo”.

MotoRare si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti
gestionali, rappresentanti del mondo dell'associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema
delle malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso in scia con
l'evoluzione normativa europea e nazionale.
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"Negli ultimi due decenni - ha concluso Limongelli - molteplici sono stati gli interventi normativi volti a
migliorare la condizione dei pazienti affetti da malattie rare. A livello europeo, un momento cruciale & stato il
lancio, tra il 2017 e il 2019, di 24 European Reference Networks (ERN) dedicati alle malattie rare. Questi network
hanno ricevuto nel 2024 un finanziamento di 3,2 milioni di euro ciascuno, nell'ambito del programma
"EU4Health 2021-2027", con l'obiettivo di consolidare le loro attivita a livello continentale”.

In ltalia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che
introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, e 'Accordo del
24 maggio 2023, che ha portato all'approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026". Quest'ultimo
e stato finanziato con 50 milioni di euro, destinati alle regioni (circa 6 alla Campania) al raggiungimento di
specifici obiettivi. A livello europeo, un altro passo fondamentale & stato il lancio della Joint Action Jardin,
avvenuto il 1febbraio 2024, che mira a promuovere lintegrazione degli Ern nei sistemi sanitari nazionali, con un

finanziamento complessivo di 20 milioni di euro.
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Malattie rare, Viareggio chiama Napoli: nasce "Motorare" - Notizie - Ansa.it

Progetto per tradurre leggi e progetti in azioni concrete "Il modello organizzativo
delle malattie rare € molto complesso e rappresenta una sfida che va affrontata
in maniera complessiva e integrata. Per questo, con Motore Sanita, abbiamo
messo in campo il progetto "Motorare" che coinvolgera stakeholder,
associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete. Cosi
Giuseppe Limongelli, direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della
Regione Campania intervenuto alle giornate della Salute, festa ICare che si sono
concluse ieri a Viareggio e in cui sono confluite 55 associazioni di pazienti da :
tutta Italia Campania compresa. Un evento promosso e organizzato in collaborazione con Motore Sanita che riunisce
Associazioni di pazienti da tutto il Paese, rappresentando un’occasione unica per dialogare sullo stato della Sanita in
Italia. L'obiettivo dell‘iniziativa € porre il paziente al centro del dibattito, analizzare il sistema sanitario, individuare i
punti di forza e le criticita per tracciare un percorso di miglioramento delle cure per pazienti gravati sin dall’infanzia da
gravi disabilita. Obiettivo tra gli altri dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e
nella cura delle malattie rare, con I'obiettivo finale di migliorare la qualita della vita delle persone con MR attraverso |
“adozione di misure concrete e un ruolo chiave nel promuovere il dialogo e il confronto tra le istituzioni sanitarie e i
vari attori coinvolti. "L obiettivo di MotoRare - aggiunge Limongelli - € fungere da facilitatore per migliorare la
comunicazione e la cooperazione tra il mondo politico, quello sanitario, delle associazioni delle imprese e delle
strutture operative sul campo, sia a livello nazionale che europeo". MotoRare si avvale della competenza di un gruppo
eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo dell’associazionismo e dell
‘industria privata, tutti attivi nell’ecosistema delle malattie rare. |l progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema
delicato e complesso in scia con |’evoluzione normativa europea e nazionale. "Negli ultimi due decenni - ha concluso
Limongelli - molteplici sono stati gli interventi normativi volti a migliorare la condizione dei pazienti affetti da malattie
rare. A livello europeo, un momento cruciale & stato il lancio, tra il 2017 e il 2019, di 24 European Reference Networks
(ERN) dedicati alle malattie rare. Questi network hanno ricevuto nel 2024 un finanziamento di 3,2 milioni di euro
ciascuno, nell’ambito del programma "EU4Health 2021-2027", con |’obiettivo di consolidare le loro attivita a livello
continentale". In Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre
2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, e I’Accordo
del 24 maggio 2023, che ha portato all’approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026". Quest ultimo &
stato finanziato con 50 milioni di euro, destinati alle regioni (circa 6 alla Campania) al raggiungimento di specifici
obiettivi. A livello europeo, un altro passo fondamentale & stato il lancio della Joint Action Jardin, avvenuto il 1
febbraio 2024, che mira a promuovere |'integrazione degli Ern nei sistemi sanitari nazionali, con un finanziamento
complessivo di 20 milioni di euro. Riproduzione riservata © Copyright ANSA
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Malattie rare, con MotoRare dalla
Campania parte la sfida per un
cambiamento concreto

Motore Sanita lancia un nuovo progetto che coinvolgera stakeholder,
associazioni e istituzioni

ACCEDI

PROMO FLASH

Malattie rare, con MotoRare dalla Campania parte la sfida per un cambiamento concreto

ARTICOLO RISERVATO AGLI ABBONATI

di Ettore Mautone M

Domenica 22 Settembre 2024, 16:38 - Ultimo agg. : 16:41

©00o

PREMIUM

«Il modello organizzativo delle malattie rare &€ molto complesso e
rappresenta una sfida che va affrontata in maniera complessiva e
integrata. Per questo, con Motore Sanita, abbiamo messo in campo il
progetto “Motorare” che coinvolgera stakeholder, associazioni e istituzioni
per tradurre leggi e progetti in azioni concrete». Cosi Giuseppe Limongelli,
direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della Regione
Campania intervenuto alle giornate della Salute, festa ICare di Viareggio in
cui sono confluite 55 associazioni di pazienti da tutta Italia.

APPROFONDIMENTI

5 Minuti di Lettura
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Regola dei 5 secondi per il cibo caduto per terra, il dottore sfata il falso mito: «Ecco cosa
dovete sapere»
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Un evento promosso organizzato in collaborazione con Motore Sanita che
riunisce Associazioni di pazienti da tutto il Paese, rappresentando
un’occasione unica per dialogare sullo stato della Sanita in Italia.
L'obiettivo dell'iniziativa € chiaro: porre il paziente al centro del dibattito,
analizzare il sistema sanitario, individuare i punti di forza e le criticita per

tracciare un percorso di miglioramento.

Obiettivo tra gli altri dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori
coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con I'obiettivo finale
di migliorare la qualita della vita delle persone con MR attraverso
I'adozione di misure concrete.

Questa mattina & stata dunque lanciata ufficialmente MotoRare,
un'iniziativa che si propone di svolgere un ruolo chiave nel promuovere il
dialogo e il confronto tra le istituzioni sanitarie e i vari attori coinvolti.
L'obiettivo di MotoRare & chiaro: fungere da facilitatore per migliorare la
comunicazione e la cooperazione tra il mondo politico, quello sanitario,
delle associazioni delle imprese e delle strutture operative sul campo, sia a

livello nazionale che europeo.

Il progetto

MotoRare si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto
da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo
dell'associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema
delle malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema
delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall'evoluzione normativa
europea e nazionale.

«Negli ultimi due decenni — ha detto Limongelli - molteplici sono stati gli
interventi normativi volti a migliorare la condizione dei pazienti affetti da
malattie rare. A livello europeo, un momento cruciale € stato il lancio, tra il
2017 e il 2019, di 24 European Reference Networks dedicati alle malattie
rare. Questi network hanno ricevuto nel 2024 un finanziamento di 3,2
milioni di euro ciascuno, nell'ambito del programma "EU4Health 2021-

2027", con l'obiettivo di consolidare le loro attivita a livello continentale».

Joint Action Jardin

In Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge
n. 175 del 10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle
malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, e 'Accordo
del 24 maggio 2023, che ha portato all'approvazione del "Piano Nazionale
Malattie Rare 2023-2026". Quest'ultimo é stato finanziato con 50 milioni di
euro, destinati alle regioni (6 alla Camoania) al raggiungimento di
specifici obiettivi. A livello europeo, un altro passo fondamentale ¢ stato il
lancio della Joint Action Jardin, avvenuto il 1 febbraio 2024, che mira a
promuovere l'integrazione degli ERN nei sistemi sanitari nazionali, con un

finanziamento complessivo di 20 milioni di euro.
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Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a
favore delle malattie rare € ancora lontana. MotoRare si propone quindi di
contribuire attivamente alla realizzazione di queste normative. Tra le
azioni chiave che intende portare avanti vi sono:

- Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali deputati a stilare
la politica e le strategie a favore dei malati rari, le rispettive articolazioni
regionali (Coordinamento) e quindi le Aziende Socio-Sanitari e Ospedaliere,
con i suoi operatori;

- Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle
principali istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale
sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che EU ha intrapreso a
favore dei MR, per ridurre il gap comunicativo bidirezionale sulle MR cha va
colmato tra Europa (DG Sante per quanto riguarda le Malattie Rare) e
I'ltalia;

- Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria
dimensione internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario
europeo, per altro complesso e molto articolato in cui si & andato
sviluppando il mondo delle Malattie Rare;

- Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da
parte di molte istituzioni sanitarie, di ulteriormente raffinare il proprio
profilo organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;

- Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di
pazienti con Malattie Rare e quindi di una riflessione sul tema della
sostenibilita in generale della presa in carico di tali pazienti, specie alla luce
dell'atteso aumentare del numero di farmaci innovativi;

- Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto
riguarda la messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore
delle persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con
particolare riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei
malati rari;

- Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove
generazioni di personale sanitario sui temi salienti riguardanti le MR, che
vada ad interessare per altro anche la formazione sull'utilizzo delle
moderne metodologie per condurre la ricerca sulle Malattie Rare;

- Favorire I'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le
istituzioni e il mondo del sociale atti a favorire un reale dialogo, confronto e
quindi una efficace sinergia d'azione;

- Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali
di ricerca, innovazione, sviluppo e produzione;

- Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande
ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare.

«MotoRare — ha spiegato I'onorevole Fabiola Bologna dell’Osservatorio
Innovazione di Motore Sanita — € un esempio concreto di come sia
possibile portare davvero il paziente al centro del dibattito sulla Sanita del
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futuro. pazienti, con le Associazioni che le rappresentano, devono poter co-

progettare e co-programmare, insieme a tutti gli stakeholder del Sistema
Sanitario. E questo il messaggio che vogliamo dare alla Festa della Salute
di Viareggio, facendo comprendere che passare dalle parole ai fatti sia
possibilei».

© RIPRODUZIONE RISERVATA

LEGGI ANCHE
IL PARERE DELL'ESPERTO

Gonfiore addominale e dieta:

«Ecco tutti i cibi da evitare»
LA RICERCA
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Tumaore al seno metastatico: un bibro per
E
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CONTENUTIESCLUSIVI firantare 12 malattia in famiglia dariata campagna “al cuore del respiro”

Lifiana Carbone | 27 Novembre 2024

Malattie rare, il ruolo
chiave del farmacista
ospedaliero perun
equo accesso alle
nuove terapie

A“fﬂll-qllulﬂmmll“lm
“ o W  uoo \ )

Negli ultimi anni sono state syiluppate e registrate strategie terapeutiche

innovative per la cura delle malattie rare, che hanno coperto bisogni e
situazioni dove non c’era disponibilita terapeutica. Cosa succede in una
realta come il Piemonte? Lo hanno spiegato gli esperti che si sono dati
appuntamento il 15 novembre a Torino, al convegno incentrato sul tema
della gestione delle malattie rare.

Oggi - come ha spiegato Paola Crosasso, Direttere della Farmacia dellAs! Citta - st hanno a
disposizione farmaci molto interessanti, 13 volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili
queste opporiunita terapeutiche, ma dall'altrs ¢'e tutto il tema dells governance di tali innovaziom
per la sostenibilita del sistema samitario regionale nenche il tema dell'appropriatezza prescrittiva e
dell'aderenza alle terapie. Ecco perché & importante svituppare sempre di pil gruppi di confronto
dave siano presenti a bvello regionale clinicy, esperti di malattie rare, associaziont pazenti &

farmacist! ospedalien”

Nell'ambito delia gestione delle malattie rare il farmacista ospedaliera da oltre 15 anni collabora
malto strettamente e con grande sinergia con gl specialisti che st occcupana di malattie rare e con il
Centro d Coordinamenta della Bete Intsrregionale per le Malsttie Rare del Premonts & dells Valle

dAosta (CMID)"

Dz allors ad ogg, ecco alcune tappe. "Abbiama cominciato can la galenica - ha proseguito Crosasso
- che in quegh anni era uno dei pochi strumenti disponibili per il trattamentao di alcune patologie
rare; poi via via, grazie all'introduzione di nuove strategie terapeutiche innovative dal punto di vista
tecnologice. della attivits, dell'efficacia e del costo, si € reso necessario sempre di piu stringere
questa collaborazione per garantire il tems dell'appropriatezza, per fare governance, € soprattutto
per garantire la sostenibilita del sistema, garantendo allo stesso tempo l'accesso di quaste

importanti strategie terapuetiche ai malaty affetti da patologie rars”

Qual & |z sfida dei farmadisti ospedalien? “Diventare sempre pil specialisti - ha concluso la
dottoressa Paola Crosasso -, cambiare il nostro ruelo, diventando cioz sempre pil specializzati in
alcune aree patologiche particolan e, nel contempo, diventare del manager per garantire anche il

governo della spesa farmaceutica”
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Malattie Rare: MotoRare si
presenta ai Parlamentari

Di redazione - 22/11/2024

- Pubblicita -
(Adnkronos) -
Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera esperti, stakeholder,

associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete

Roma, 22 novembre 2024 - Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori
coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con I'obiettivo finale di
migliorare la qualita della vita delle persone attraverso I'adozione di misure concrete.
E’ questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a
Roma a un gruppo di deputati e senatori. Il progetto si avvale della competenza di un
gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti
del mondo dell’associazionismo e dellindustria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle
malattie rare. Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e
complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e

nazionale. MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro
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dedicati intende creare dei momenti per ragionare su un tema complesso e ‘
importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti gli attori . \
e gli stakeholder per raggiungere |'obiettivo di tradurre leggi e progetti in azioni M AR I(
IER LU

concrete.

Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto I'adesione
dell’assessore alla Sanita, Federico Riboldi, del presidente della Commissione Bilancio,
Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna Pentenero, Vittoria Nallo e Alberto
Avetta, intervenuti all’evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino. Il progetto
nasce dall’'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu
sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. In Italia, sono da citare alcuni
provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che
introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui
farmaci orfani, I’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all’approvazione del
"Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026" con il riordino della rete nazionale con
criteri standard che consentiranno una piu' omogenea configurazione delle reti
interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle
malattie rare € ancora lontana. Tra le azioni chiave che intende portare avanti
MotoRare vi sono: 1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali
istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale sanitario, delle
indicazioni di legge e delle iniziative che I'Europa ha intrapreso a favore dei MR; 3.
Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione
internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario europeo; 4. Favorire azioni
che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte di molte istituzioni
sanitarie di raffinare ulteriormente | proprio profilo organizzativo e gestionale a favore
dei Malattie Rare; 5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la
gestione di pazienti con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la
messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore delle persone con
Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare riferimento all'impatto
delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari; 7. Intervenire nel promuovere
momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui temi
salienti riguardanti le MR; 8. Favorire I'elaborazione di modelli strutturati e consolidati
di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a favorire un reale dialogo,
confronto e quindi una efficace sinergia d’azione; 9. Favorire il collegamento tra la
ricerca accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e
produzione; 10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del
grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare.
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< DEFAULT > Roma, 22 novembre 2024 — Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti

nella gestione e nella cura delle malattie
SHARE THIS

rare, con l'obiettivo finale di migliorare la qualita della vita delle persone attraverso 'adozione di misure concrete.
E’ questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a Roma a un gruppo di deputati e

senatori.

/fé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE Pag. 25

163930

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



22-11-2024
ol ILCENTROTIRRENO.IT /fé

Foglio 2 / 3

Il progetto si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali,

rappresentanti del mondo dell'associazionismo e dellindustria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle malattie
rare. |l progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante

dall'evoluzione normativa europea e nazionale.

MotoRare & un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro dedicati intende creare dei momenti per
ragionare su un tema complesso e importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti
gli attori e gli stakeholder per raggiungere l'obiettivo di tradurre leggi e progetti in azioni concrete.

Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto I'adesione dell'assessore alla Sanita, Federico
Riboldi, del presidente della Commissione Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna Pentenero,
Vittoria Nallo e Alberto Avetta, intervenuti all'evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino.

Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall'evoluzione
normativa europea e nazionale. In Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175
del 10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui
farmaci orfani, I'’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all'approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare
2023-2026" con il riordino della rete nazionale con criteri standard che consentiranno una piu' omogenea

configurazione delle reti interregionali.
Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle malattie rare € ancora lontana.
Tra le azioni chiave che intende portare avanti MotoRare vi sono:

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali istituzioni sanitarie nazionali
e, in generale, di tutto il personale sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che I'Europa ha intrapreso a
favore dei MR;

3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione internazionale al fine di essere

protagoniste dello scenario europeo;

4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte di molte istituzioni sanitarie di

raffinare ulteriormente | proprio profilo organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;
5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la messa in atto di “best practices”
clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare
riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari;

7. Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui
temi salienti riguardanti le MR;

8. Favorire 'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti
a favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d’azione;

9. Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e

produzione;

10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno alle
Malattie Rare.

Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it
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(Adnkronos) - Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera
esperti, stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in
azioni concrete

Roma, 22 novembre 2024 — Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari
attori coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con I'obiettivo
finale di migliorare la qualita della vita delle persone attraverso 'adozione di
misure concrete. E’ questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore
Sanita ha presentato ieri a Roma a un gruppo di deputati e senatori.

Il progetto si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto da
dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo
dell’associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle
malattie rare. Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e
complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e
nazionale.

MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro
dedicati intende creare dei momenti per ragionare su un tema complesso e
importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti
gli attori e gli stakeholder per raggiungere I'obiettivo di tradurre leggi e
progetti in azioni concrete.

Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto I'adesione
dell’assessore alla Sanita, Federico Riboldi, del presidente della Commissione
Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna Pentenero,
Vittoria Nallo e Alberto Avetta, intervenuti all’evento sulle malattie rare di
venerdi scorso a Torino.

Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso,
reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. In
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Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175
del 10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e
per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, ’Accordo del 24 maggio 2023,
che ha portato all’'approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare 2023-
2026" con il riordino della rete nazionale con criteri standard che
consentiranno una piu' omogenea configurazione delle reti interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore
delle malattie rare € ancora lontana. Tra le azioni chiave che intende portare
avanti MotoRare vi sono:

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle
principali istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale
sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che I'Europa ha
intrapreso a favore dei MR;

3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria
dimensione internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario

€uropeo;

4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte

di molte istituzioni sanitarie di raffinare ulteriormente 1 proprio profilo
organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;

5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di
pazienti con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto
riguarda la messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore delle
persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare
riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari;

7. Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove
generazioni di personale sanitario sui temi salienti riguardanti le MR;

8. Favorire 'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le
istituzioni e il mondo del sociale atti a favorire un reale dialogo, confronto e
quindi una efficace sinergia d’azione;

9. Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali di
ricerca, innovazione, sviluppo e produzione;

10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande
ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare.

Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it
Stefano Tamagnone - 338 3703951
Liliana Carbone - 347 2642114
www.motoresanita.it
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piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. In Italia, sono da citare
alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che
introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci
orfani, I’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all’approvazione del “Piano
Nazionale Malattie Rare 2023-2026” con il riordino della rete nazionale con criteri
standard che consentiranno una piu’ omogenea configurazione delle reti interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle
malattie rare € ancora lontana. Tra le azioni chiave che intende portare avanti
MotoRare vi sono:

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali
istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale sanitario, delle
indicazioni di legge e delle iniziative che I’Europa ha intrapreso a favore dei MR;

3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione
internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario europeo;

4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte di molte
istituzioni sanitarie di raffinare ulteriormente 1 proprio profilo organizzativo e gestionale
a favore dei Malattie Rare;

5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di pazienti
con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la
messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore delle persone con
Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare riferimento all’impatto
delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari;

7. Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni
di personale sanitario sui temi salienti riguardanti le MR;

8. Favorire I’elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le istituzioni
e il mondo del sociale atti a favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace
sinergia d’azione;

9. Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali di ricerca,
innovazione, sviluppo e produzione;

10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema
generatosi attorno alle Malattie Rare.

Ufficio stampa Motore Sanita
comunicazione@motoresanita.it
Stefano Tamagnone — 338 3703951
Liliana Carbone — 347 2642114

wWww.motoresanita.it
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(Adnkronos) —

Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera esperti, stakeholder, associazioni e istituzioni per
tradurre leggi e progetti in azioni concrete

Roma, 22 novembre 2024 — Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e nella cura
delle malattie rare, con I'obiettivo finale di migliorare la qualita della vita delle persone attraverso I'adozione di misure
concrete. E’ questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a Roma a un gruppo di
deputati e senatori.

Il progetto si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali,
rappresentanti del mondo dell’associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell’ecosistema delle malattie rare. II
progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione
normativa europea e nazionale.

MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro dedicati intende creare dei momenti per
ragionare su un tema complesso e importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti gli
attori e gli stakeholder per raggiungere I'obiettivo di tradurre leggi e progetti in azioni concrete.

Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto I'adesione dell’assessore alla Sanita, Federico Riboldi,
del presidente della Commissione Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna Pentenero, Vittoria
Nallo e Alberto Avetta, intervenuti all'evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino.

Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione
normativa europea e nazionale. In ltalia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del
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10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani,

I’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all’approvazione del “Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026" con |l
riordino della rete nazionale con criteri standard che consentiranno una piu’ omogenea configurazione delle reti
interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle malattie rare € ancora lontana. Tra le
azioni chiave che intende portare avanti MotoRare vi sono:

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali istituzioni sanitarie nazionali e, in
generale, di tutto il personale sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che I'Europa ha intrapreso a favore
dei MR;

3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione internazionale al fine di essere
protagoniste dello scenario europeo;

4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte di molte istituzioni sanitarie di raffinare
ulteriormente | proprio profilo organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;

5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la messa in atto di “best practices”
clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare
riferimento all’impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari;

7. Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui temi
salienti riguardanti le MR;

8. Favorire I'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a
favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d’azione;

9. Favorire il collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e
produzione;

10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie
Rare.
Ufficio stampa Motore Sanita

comunicazione@motoresanita.it

Stefano Tamagnone — 338 3703951
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Malattie Rare: MotoRare si presenta ai Parlamentari

(Adnkronos) Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera

esperti, stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni

concrete Roma, 22 novembre 2024 Dare impulso a un dialogo strutturato trai

vari attori coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con |’obiettivo Ak

finale di migliorare la qualita della vita delle persone attraverso |'adozione di :g:f':;?a"“

misure concrete. E” questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore Sanita ha

presentato ieri a Roma a un gruppo di deputati e senatori. Il progetto si avvale

della competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti

gestionali, rappresentanti del mondo dell’associazionismo e dell’industria privata, tutti attivi nell’ecosistema delle
malattie rare. Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall
“evoluzione normativa europea e nazionale. MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro
dedicati intende creare dei momenti per ragionare su un tema complesso e importante a livello globale come quello
delle malattie rare, coinvolgendo tutti gli attori e gli stakeholder per raggiungere |'obiettivo di tradurre leggi e progetti
in azioni concrete. Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto |’adesione dell’assessore alla Sanita,
Federico Riboldi, del presidente della Commissione Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna
Pentenero, Vittoria Nallo e Alberto Avetta, intervenuti all’evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino. |l
progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione
normativa europea e nazionale. In Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del
10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani,
I’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all’approvazione del Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026 con il
riordino della rete nazionale con criteri standard che consentiranno una piu” omogenea configurazione delle reti
interregionali. Le sfide e gli obiettivi di MotoRare Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative
a favore delle malattie rare & ancora lontana. Tra le azioni chiave che intende portare avanti MotoRare vi sono: 1.
Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali; 2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e
gestionali delle principali istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale sanitario, delle indicazioni di
legge e delle iniziative che I'Europa ha intrapreso a favore dei MR; 3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una
vera e propria dimensione internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario europeo; 4. Favorire azioni che
facilitano un chiaro e dichiarato commitment da parte di molte istituzioni sanitarie di raffinare ulteriormente | proprio
profilo organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare; 5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie
riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare; 6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per
guanto riguarda la messa in atto di best practices clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie Rare e di
sistemi di benchmarking, con particolare riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari; 7.
Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui temi
salienti riguardanti le MR; 8. Favorire |'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le istituzioni e il
mondo del sociale atti a favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d’azione; 9. Favorire il
collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e produzione; 10.
Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie
Rare. Ufficio stampa Motore Sanita comunicazione@motoresanita.it Stefano Tamagnone 338 3703951 Liliana
Carbone 347 2642114 www.motoresanita.it
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Malattie Rare: MotoRare si presenta ai Parlamentari

Sharing is caring! (Adnkronos) Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera esperti, stakeholder,
associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete Roma, 22 novembre 2024 Dare impulso a un
dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con I'obiettivo finale di
migliorare la qualita della vita delle persone attraverso |'adozione di misure concrete. E" questo lo scopo di MotoRare,
il progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a Roma a un gruppo di deputati e senatori. Il progetto si avvale della
competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo dell
“associazionismo e dell’industria privata, tutti attivi nell’ecosistema delle malattie rare. Il progetto nasce dall’esigenza
di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale.
MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro dedicati intende creare dei momenti per
ragionare su un tema complesso e importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti gli
attori e gli stakeholder per raggiungere |'obiettivo di tradurre leggi e progetti in azioni concrete. Il primo tavolo verra
istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto |I'adesione dell’assessore alla Sanita, Federico Riboldi, del presidente della
Commissione Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna Pentenero, Vittoria Nallo e Alberto Avetta,
intervenuti all’evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino. Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un
tema delicato e complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. In Italia, sono da
citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che introduce misure per la
cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, I"’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato
all’approvazione del "Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026" con il riordino della rete nazionale con criteri
standard che consentiranno una piu” omogenea configurazione delle reti interregionali. Le sfide e gli obiettivi di
MotoRare Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle malattie rare & ancora
lontana. Tra le azioni chiave che intende portare avanti MotoRare vi sono: 1. Favorire la filiera comunicativa tra gli
organi nazionali; 2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali istituzioni
sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che I'Europa
ha intrapreso a favore dei MR; 3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione
internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario europeo; 4. Favorire azioni che facilitano un chiaro e
dichiarato commitment da parte di molte istituzioni sanitarie di raffinare ulteriormente | proprio profilo organizzativo
e gestionale a favore dei Malattie Rare; 5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di
pazienti con Malattie Rare; 6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la messa in
atto di best practices clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie Rare e di sistemi di benchmarking, con
particolare riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari; 7. Intervenire nel promuovere
momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui temi salienti riguardanti le MR; 8.
Favorire I’elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a
favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d"azione; 9. Favorire il collegamento tra la ricerca
accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e produzione; 10. Organizzare momenti di
confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare. Ufficio stampa
Motore Sanita comunicazione@motoresanita.it Stefano Tamagnone 338 3703951 Liliana Carbone 347 2642114
www.motoresanita.it immediapresswebinfo@adnkronos.com (Web Info)
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Malattie Rare: MotoRare si presenta ai
Parlamentari

di Adnkronos 22-11-2024 - 10:06

OIIOIOIGIO)

(Adnkronos) - Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera esperti,
stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete
Roma, 22 novembre 2024 — Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori

coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con I’obiettivo finale di

migliorare la qualita della vita delle persone attraverso 1’adozione di misure concrete. E’

questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a Roma a

un gruppo di deputati e senatori. Il progetto si avvale della competenza di un gruppo | piul recenti
eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo
dell’associazionismo e dell’industria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle malattie

rare. Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso

ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. MotoRare ¢ un think

tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro dedicati intende creare dei momenti

per ragionare su un tema complesso ¢ importante a livello globale come quello delle

malattie rare, coinvolgendo tutti gli attori e gli stakeholder per raggiungere 1’obiettivo di

tradurre leggi e progetti in azioni concrete. Il primo tavolo verra istituito in Piemonte,

dove ha gia raccolto ’adesione dell’assessore alla Sanita, Federico Riboldi, del
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presidente della Commissione Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali
Gianna Pentenero, Vittoria Nallo e Alberto Avetta, intervenuti all’evento sulle malattie

rare di venerdi scorso a Torino.

Il progetto nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor pit
sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale. In Italia, sono da citare alcuni
provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che
introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci
orfani, I’Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all’approvazione del "Piano
Nazionale Malattie Rare 2023-2026" con il riordino della rete nazionale con criteri
standard che consentiranno una piu' omogenea configurazione delle reti interregionali. Le
sfide e gli obiettivi di MotoRare Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione
delle iniziative a favore delle malattie rare ¢ ancora lontana. Tra le azioni chiave che
intende portare avanti MotoRare vi sono: 1. Favorire la filiera comunicativa tra gli
organi nazionali; 2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali
delle principali istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale
sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che I’Europa ha intrapreso a favore
dei MR; 3. Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione
internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario europeo; 4. Favorire azioni
che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte di molte istituzioni sanitarie
di raffinare ulteriormente | proprio profilo organizzativo e gestionale a favore dei
Malattie Rare; 5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione
di pazienti con Malattie Rare; 6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende
per quanto riguarda la messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore
delle persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare
riferimento all’impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari; 7. Intervenire
nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale

sanitario sui temi salienti riguardanti le MR; 8. Favorire 1’elaborazione di modelli

strutturati e consolidati di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a favokieeRubriche

un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d’azione; 9. Favorire il
collegamento tra la ricerca accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione,
sviluppo e produzione; 10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del
grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare. Ufficio stampa Motore
Sanitacomunicazione@motoresanita.itStefano Tamagnone - 338 3703951 Liliana Carbone

- 347 2642114www.motoresanita.it.

di Adnkronos 22-11-2024 - 10:06
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(Adnkronos) -
Lanciato a Roma il progetto di Motore Sanita che coinvolgera esperti, stakeholder,
associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete

Roma, 22 novembre 2024 - Dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori
coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con l'obiettivo finale di
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migliorare la qualita della vita delle persone attraverso I'adozione di misure concrete.
E’ questo lo scopo di MotoRare, il progetto che Motore Sanita ha presentato ieri a
Roma a un gruppo di deputati e senatori. Il progetto si avvale della competenza di un
gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti
del mondo dell'associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema
delle malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e
complesso, reso ancor piu sfidante dall'evoluzione normativa europea e

nazionale. MotoRare € un think tank di Motore Sanita che attraverso tavoli di lavoro
dedicati intende creare dei momenti per ragionare su un tema complesso e
importante a livello globale come quello delle malattie rare, coinvolgendo tutti gli
attori e gli stakeholder per raggiungere I'obiettivo di tradurre leggi e progetti in azioni
concrete.

Il primo tavolo verra istituito in Piemonte, dove ha gia raccolto I'adesione
dell'assessore alla Sanita, Federico Riboldi, del presidente della Commissione
Bilancio, Roberto Ravello, e dei consiglieri regionali Gianna Pentenero, Vittoria Nallo e
Alberto Avetta, intervenuti all'evento sulle malattie rare di venerdi scorso a Torino. |l
progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor
piu sfidante dall'evoluzione normativa europea e nazionale. In Italia, sono da citare
alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che
introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui
farmaci orfani, 'Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato all'approvazione del
"Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026" con il riordino della rete nazionale con
criteri standard che consentiranno una piu' omogenea configurazione delle reti
interregionali.

Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante i numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle
malattie rare € ancora lontana. Tra le azioni chiave che intende portare avanti
MotoRare vi sono: 1. Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali;

2. Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali
istituzioni sanitarie nazionali e, in generale, di tutto il personale sanitario, delle
indicazioni di legge e delle iniziative che 'Europa ha intrapreso a favore dei MR; 3.
Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione
internazionale al fine di essere protagoniste dello scenario europeo; 4. Favorire
azioni che facilitano un chiaro e dichiarato “commitment” da parte di molte istituzioni
sanitarie di raffinare ulteriormente | proprio profilo organizzativo e gestionale a
favore dei Malattie Rare; 5. Promuovere la conduzione di analisi finanziarie
riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare;

6. Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la
messa in atto di “best practices” clinico-assistenziali a favore delle persone con
Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare riferimento all'impatto
delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari; 7. Intervenire nel promuovere
momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui
temi salienti riguardanti le MR; 8. Favorire I'elaborazione di modelli strutturati e
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consolidati di rapporto tra le istituzioni e il mondo del sociale atti a favorire un reale
dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d'azione; 9. Favorire il collegamento
tra la ricerca accademica e i processi industriali di ricerca, innovazione, sviluppo e
produzione; 10. Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del
grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie Rare.

Ufficio stampa Motore Sanita

comunicazione@motoresanita.it
Stefano Tamagnone - 338 3703951 Liliana Carbone - 347 2642114

www.motoresanita.it
—immediapresswebinfo@adnkronos.com (Web Info)

Condividi:

« Il Garden Care attraverso I'innovazione tecnologica e il design

Malattie rare, Malago: “Tramite valori sport possiamo dare valenza sociale a
iniziativa Aisla” —

s Potrebbe anche interessarti

TETEE | .
GE;' @[:g @gf’ wﬁ'—; u[; “. ://
Migliori siti per &

Comprare Follower

Instagram Economici Rama a Ranucci: In Italia 63% delle
(PocogPrezzo) o di “Pronto a partecipare a diagnosi per Hiv arriva
Qualita Report ma in diretta, quando la malattia &
basta calunnie” conclamata
™ Marzo 1,2024 e 0 . .
9 Aprile 25,2024 @ 0 4 Luglio 7,2023 e 0

Lascia un commento

Il tuo indirizzo email non sara pubblicato. | campi obbligatori sono contrassegnati *

Commento *

LA CENTRALE DI COMMITTENZA
DEGLI ENTI PUBBLICI SICILIANI

Tirreno EcoSviluppo 2000
Via G. Marconi — Municipio
98040 Venetico (ME)

Tel. 090.9942498 PEC.: tirrenoecosviluppo@pec.it
Mail: centrale@tirrenoecosviluppo.net

& Ad nos - ultimora

Italia, oggi il sorteggio di Nations
League: orario, possibili avversarie e
dove vederlo in tv

Serie A, probabili formazioni: Motta
senza Vlahovic, la Roma ritrova Dybala

Arriva il freddo, novembre finisce con
aria polare: previsioni meteo

Med news Italpress
un notiztarlo, tre lingue,
un ponte tra culture

- Initallang,
fngless & arabo. Dani glome

news, Interviste, schede

£ approfandiment!

CINEMA

CRONACA
CULTURA
ECONOMIA
MUSICA
POLITICA
SPORT
TELEVISIONE

Seleziona il mese jl

/fé LECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 45

163930

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

stampa ad

Ritaglio



19-11-2024

Pagina

NEWSNOVARA.IT /fé

1/5

Foglio

newsN@vara.it

PRIMA PAGINA CRONACA ATTUALITA POLITICA EVENTI SANITA TERRITORIO ECONOMIA VIABILITA E TRASPORTI SCUOLA CULTURA SPORT TUTTE LE NOTIZIE

NOVARA ARONA BORGOMANERO TRECATE PROVINCIA REGIONE CRONACA DAL NORD OVEST

¢ / SANITA (£) X @ N fa ¥ Q archivio [J mobile

CHE TEMPO FA SANITA | 19 novembre 2024, 08:00

Malattie rare, in Piemonte oltre
55mila pazienti, Riboldi: "Pronti a
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La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle malattie
rare in regione Piemonte" che nella giornata di domenica 17 novembre ha
riunito a Torino istituzioni, clinici, esperti e rappresentanti delle
associazioni per affrontare un nodo fondamentale: come migliorare
concretamente la vita degli oltre 55mila pazienti piemontesi con malattie
rare. Organizzato da Motore Sanita con il contributo incondizionato
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di Pfizer e il patrocinio di regione Piemonte, Asl citta di Torino, Asl To & martedi 19 novembre
4 e Amici del Cuore Piemonte Ody, il convegno ha delineato una roadmap
precisa, facendo il punto su sfide e opportunita per un futuro in cui
diagnosi, cura e supporto si muovano insieme. Lavorando per ridurre la
mobilita passiva, ma anche sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale

per garantire terapie adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del

Malattie rare, in Piemonte

oltre 55mila pazienti, Riboldi:
"Pronti a risolvere i nodi, )
anche con l'utilizzo della I
tecnologia”
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sistema.

L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con [’utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto ’assessore alla sanita, Federico Riboldi - la
volonta della regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come
la rete per le malattie rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che é stata
pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora meglio”. Pensando
poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, ’assessore ha
espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della conferenza delle
regioni e delle province autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul
riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo
prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare ’accesso ai servizi
sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina &
importantissimo, soprattutto in regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
conferenza delle regioni e delle province autonome & fondamentale”. “Il
tema delle malattie rare - ha concluso ’assessore - deve trovare spazio nel
gruppo di lavoro coordinato dal direttore del Dairi - Antonio Maconi sugli
Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento
nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della commissione bilancio della
regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre quella
mobilita passiva che e gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che
abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare
anche a quei pazienti che abitano in comuni montani o in zone lontane dai
grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta piu grande del
Piemonte”. Ravello - dopo l’intervento di Vittoria Nallo, consigliera di Stati
Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato l’importanza di estendere
gli screening neonatali, come previsto da una sua mozione - ha poi
annunciato che anche la maggioranza e al lavoro per “far si che la mozione
venga approvata con l’accordo di tutti”. Un esempio di concordia
istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore degli
interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti all’evento di
Motore Sanita. Da Gianna Pentenero, consigliera del Pd, che dopo aver
sostenuto che “se la mobilita passiva e diminuita, & anche perché molti
pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la necessita di
potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano sanita e bilancio”.
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Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere del Pd, Alberto
Avetta, che ha posto l’accento sul “ruolo dei servizi del territorio” e sulla
necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
Uinvito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su impulso di
MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo stakeholder,
associazioni e istituzioni, si pone |’obiettivo di far si che leggi e progetti si
traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del
percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regioni
italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto ’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del centro di coordinamento della rete interregionale per le malattie rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (Cmid) istituito presso la Asl citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite nell'ultimo
anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si considera che, nel
2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, responsabile servizio coordinamento malattie
rare del Piemonte e Valle D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La regione Piemonte si
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022
una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta
adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa
essere preso in carico in un centro il piu possibile vicino al luogo di
residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione
olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best
practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016”
che “non sono state calate dall’alto come & avvenuto altrove”, ma sono
state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori
su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino,
“il Piemonte e stato pioniere della formazione con Uistituzione nel 2008 del
primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi
forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per I’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che perd non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti unita
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operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con il
fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali sulla
malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, direttore farmacia Asl citta
di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche
innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non c’era
disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti, la
volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’e tutto il tema della governance
di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,
nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle terapie.
Ecco perché e importante sviluppare sempre di piu gruppi di confronto dove
siano presenti a livello regionale clinici, esperti di malattie rare,
associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina & presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, |’amiloidosi
cardiaca wtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90 anni
e dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non
sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da regione Piemonte. Oggi le sfide sono diverse
dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita del
servizio sanitario regionale; serve definire criteri di screening della malattia
e garantire ’appropriatezza prescrittiva attraverso un percorso diagnostico
adeguato e multidisciplinare dove la terapia viene “sartorializzata” sul
paziente. E mandatorio eseguire una valutazione clinica che consideri
l'aspetto biologico e psico-cognitivo di ogni singolo paziente per definire i
vantaggi della nuova prospettiva terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare
sulluniformita diagnostica dei servizi di radiologia, medicina nucleare,
anatomia patologica inseriti nei centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e
presa in carico”

Secondo Rita Treglia, referente malattie rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, € accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga piu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
’obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si € giunti ad una visione condivisa
ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale
malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della Legge 175/2021.
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Entrambi i documenti indicano come diffondere e applicare il modello
teorico che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in carico
olistica con un reale cambiamento della loro qualita di vita e della loro
famiglia. Per raggiungere gli obiettivi prefissati nel Pnmr € necessario che
si adempia alla prescrizione legislativa che dispone gia il finanziamento a
funzione per le malattie rare, si metta a terra ’Accordo Stato Regioni del
2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti
regionali per malattie rare, il Pnmr sia previsto in legge di bilancio”.

@ Redazione Torino

TI RICORDI COSA i SUCCESSO I’ANNO SCORSO A NOVEMBRE?

Ascolta il podcast con le notizie da non dimenticare
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La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
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professionisti sanitari”
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obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle malattie
rare in regione Piemonte" che nella giornata di domenica 17 novembre ha
riunito a Torino istituzioni, clinici, esperti e rappresentanti delle
associazioni per affrontare un nodo fondamentale: come migliorare
concretamente la vita degli oltre 55mila pazienti piemontesi con malattie
rare. Organizzato da Motore Sanita con il contributo incondizionato

di Pfizer e il patrocinio di regione Piemonte, Asl citta di Torino, Asl To
4 e Amici del Cuore Piemonte Ody, il convegno ha delineato una roadmap
precisa, facendo il punto su sfide e opportunita per un futuro in cui
diagnosi, cura e supporto si muovano insieme. Lavorando per ridurre la
mobilita passiva, ma anche sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale
per garantire terapie adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del
sistema.

@& venerdi 15 novembre

San Biagio, Asl Vco replica a
Pizzi: “Il Punto Bimbo e attivo
e funziona”
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Leggi tutte le notizie sanitario

L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con [’utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto [’assessore alla sanita, Federico Riboldi - la
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volonta della regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come
la rete per le malattie rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che é stata
pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora meglio”. Pensando
poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, ’assessore ha
espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della conferenza delle
regioni e delle province autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul
riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo
prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare [’accesso ai servizi
sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina e
importantissimo, soprattutto in regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
conferenza delle regioni e delle province autonome & fondamentale”. “Il
tema delle malattie rare - ha concluso ’assessore - deve trovare spazio nel
gruppo di lavoro coordinato dal direttore del Dairi - Antonio Maconi sugli
Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento
nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della commissione bilancio della
regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre quella
mobilita passiva che é gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che
abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare
anche a quei pazienti che abitano in comuni montani o in zone lontane dai
grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta piu grande del
Piemonte”. Ravello - dopo ’intervento di Vittoria Nallo, consigliera di Stati
Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato ’importanza di estendere
gli screening neonatali, come previsto da una sua mozione - ha poi
annunciato che anche la maggioranza e al lavoro per “far si che la mozione
venga approvata con [’accordo di tutti”. Un esempio di concordia
istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore degli
interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti all’evento di
Motore Sanita. Da Gianna Pentenero, consigliera del Pd, che dopo aver
sostenuto che “se la mobilita passiva e diminuita, & anche perché molti
pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la necessita di
potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano sanita e bilancio”.
Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere del Pd, Alberto
Avetta, che ha posto ’accento sul “ruolo dei servizi del territorio” e sulla
necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
’invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su impulso di
MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo stakeholder,
associazioni e istituzioni, si pone |’obiettivo di far si che leggi e progetti si
traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del
percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regioni
italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto l’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei

Al San Biagio due nuovi
prelievi multiorgano

Nuovi ospedali in Piemonte,
lunedi prossimo se ne parla
nella Commissione congiunta
Bilancio-Sanita

Leggi le ultime di: Sanita
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professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del centro di coordinamento della rete interregionale per le malattie rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (Cmid) istituito presso la Asl citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite nell'ultimo
anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si considera che, nel
2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, responsabile servizio coordinamento malattie
rare del Piemonte e Valle D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La regione Piemonte si &
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022
una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta
adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa
essere preso in carico in un centro il piu possibile vicino al luogo di
residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione
olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best
practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016”
che “non sono state calate dall’alto come & avvenuto altrove”, ma sono
state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori
su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino,
“il Piemonte e stato pioniere della formazione con Uistituzione nel 2008 del
primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi
forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per I’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti unita
operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con il
fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali sulla
malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, direttore farmacia Asl citta
di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche
innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non c’era
disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti, la
volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’é tutto il tema della governance
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di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,

nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle terapie.
Ecco perché e importante sviluppare sempre di piu gruppi di confronto dove
siano presenti a livello regionale clinici, esperti di malattie rare,
associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina e presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, |’amiloidosi
cardiaca WtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90 anni
e dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non
sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da regione Piemonte. Oggi le sfide sono diverse
dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita del
servizio sanitario regionale; serve definire criteri di screening della malattia
e garantire ’appropriatezza prescrittiva attraverso un percorso diagnostico
adeguato e multidisciplinare dove la terapia viene “sartorializzata” sul
paziente. E mandatorio eseguire una valutazione clinica che consideri
l'aspetto biologico e psico-cognitivo di ogni singolo paziente per definire i
vantaggi della nuova prospettiva terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare
sull'uniformita diagnostica dei servizi di radiologia, medicina nucleare,
anatomia patologica inseriti nei centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e
presa in carico”

Secondo Rita Treglia, referente malattie rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, € accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga piu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
I’obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si & giunti ad una visione condivisa
ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale
malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della Legge 175/2021.
Entrambi i documenti indicano come diffondere e applicare il modello
teorico che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in carico
olistica con un reale cambiamento della loro qualita di vita e della loro
famiglia. Per raggiungere gli obiettivi prefissati nel Pnmr e necessario che
si adempia alla prescrizione legislativa che dispone gia il finanziamento a
funzione per le malattie rare, si metta a terra [’Accordo Stato Regioni del
2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti
regionali per malattie rare, il Pnmr sia previsto in legge di bilancio”.

@ Redazione Torino

Ascolta "Un anno di no da non dimenticare" su Spreaker.
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Malattie rare, in Piemonte oltre
55mila pazienti, Riboldi: "Pronti a
risolvere i nodi, anche con
I'utilizzo della tecnologia”

I casi censiti sono in continuo aumento: oltre 3.500
solo nell'ultimo anno. La promessa del presidente
della Commissione Bilancio Ravello: "Potenzieremo
la rete territoriale”

La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor pil solido e inclusivo. E” questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle malattie
rare in regione Piemonte” che nella giornata di domenica 17 novembre ha
riunito a Torino istituzioni, clinici, esperti e rappresentanti delle
associazioni per affrontare un nodo fondamentale: come migliorare
concretamente la vita degli oltre 55mila pazienti piemontesi con malattie
rare. Organizzato da Motore Sanita con il contributo incondizionato

di Pfizer e il patrocinio di regione Piemonte, Asl citta di Torino, Asl To
4 e Amici del Cuore Piemonte Ody, il convegno ha delineato una roadmap
precisa, facendo il punto su sfide e opportunita per un futuro in cui
diagnosi, cura e supporto si muovano insieme. Lavorando per ridurre la
mobilita passiva, ma anche sull’appropriatezza, sempre pil fondamentale
per garantire terapie adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del
sistema.

L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con [’utilizzo della tecnologia”

“Yoglio confermare - ha detto l’assessore alla sanita, Federico Riboldi - la
volonta della regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci

IN BREVE
© martedi 26 novembre
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impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come
la rete per le malattie rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che é stata
pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora meglio”. Pensando
poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, "assessore ha
espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della conferenza delle
regioni e delle province autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul
riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo
prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare ’accesso ai servizi
sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina &
importantissimo, soprattutto in regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
conferenza delle regioni e delle province autonome e fondamentale”. “Il
tema delle malattie rare - ha concluso l'assessore - deve trovare spazio nel
gruppo di lavoro coordinato dal direttore del Dairi - Antonio Maconi sugli
Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento
nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della commissione bilancio della
regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre quella
mobilita passiva che € gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che
abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare
anche a quei pazienti che abitano in comuni montani o in zone lontane dai
grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta pili grande del
Piemonte”. Ravello - dopo Uintervento di Vittoria Nallo, consigliera di Stati
Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato U'importanza di estendere
gli screening neonatali, come previsto da una sua mozione - ha poi
annunciato che anche la maggioranza é al lavoro per “far si che la mozione
venga approvata con U'accordo di tutti”. Un esempio di concordia
istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore degli
interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti all’evento di
Motore Sanita. Da Gianna Pentenero, consigliera del Pd, che dopo aver
sostenuto che “se la mobilita passiva € diminuita, € anche perché molti
pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la necessita di
potenziare “Uallineamento degli aspetti che riguardano sanita e bilancio”.
Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere del Pd, Alberto
Avetta, che ha posto Uaccento sul “ruolo dei servizi del territorio” e sulla
necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
Uinvito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su impulso di
MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo stakeholder,
associazioni e istituzioni, si pone Uobiettivo di far si che leggi e progetti si
traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del
percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regioni
italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto Uassessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.

Malattie rare, in Piemonte
oltre 55mila pazienti, Riboldi:
“Pronti a risolvere i nodi,
anche con I’utilizzo della
tecnologia”

® lunedi 18 novembre

Asl Vco, anche il dottor Donato f&
Zaccheo cessa l'attivita di
medico di famiglia

Leggi le ultime di: Sanita
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Allinterno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del centro di coordinamento della rete interregionale per le malattie rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (Cmid) istituito presso la Asl citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite nell'ultimo
anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si considera che, nel
2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, responsabile servizio coordinamento malattie
rare del Piemonte e Valle D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La regione Piemonte si e
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022
una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta
adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa
essere preso in carico in un centro il pili possibile vicino al luogo di
residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione
olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best
practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016”
che “non sono state calate dall’alto come é avvenuto altrove”, ma sono
state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori
su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino,
“il Piemonte e stato pioniere della formazione con Uistituzione nel 2008 del
primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi
forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per |’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, \’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti unita
operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dungque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura pil appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con il
fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali sulla
malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.
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“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, direttore farmacia Asl
citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche
innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non c’era
disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti, la
volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’é tutto il tema della governance
di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,
nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle
terapie. Ecco perché & importante sviluppare sempre di piu gruppi di
confronto dove siano presenti a livello regionale clinici, esperti di
malattie rare, associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina é presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, ’amiloidosi
cardiaca wtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90
anni & dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni,
non sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da regione Piemonte. Oggi le sfide sono diverse
dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita
del servizio sanitario regionale; serve definire criteri di screening della
malattia e garantire |’appropriatezza prescrittiva attraverso un percorso
diagnostico adeguato e multidisciplinare dove la terapia viene
“sartorializzata” sul paziente. E mandatorio eseguire una

valutazione clinica che consideri l'aspetto biologico e psico-cognitivo di
ogni singolo paziente per definire i vantaggi della nuova prospettiva
terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare sull'uniformita diagnostica dei
servizi di radiologia, medicina nucleare, anatomia patologica inseriti nei
centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi
e presa in carico”

www.ecostampa.it
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Secondo Rita Treglia, referente malattie rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, & accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga pilu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
|'obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si & giunti ad una visione condivisa
ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale
malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della Legge 175/2021.
Entrambi i documenti indicano come diffondere e applicare il modello
teorico che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in
carico olistica con un reale cambiamento della loro qualita di vita e della
loro famiglia. Per raggiungere gli obiettivi prefissati nel Pnmr & necessario
che si adempia alla prescrizione legislativa che dispone gia il
finanziamento a funzione per le malattie rare, si metta a terra l’Accordo
Stato Regioni del 2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il
funzionamento delle reti regionali per malattie rare, il Pnmr sia previsto

in legge di bilancio".
@ Redazione Torino
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Malattie rare, in
Piemonte i pazienti
sono oltre 55mila

COMUMICATI STAMPA

Asrolta questn eontemin
+ D 2 T )

Labattaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice —che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solidoe e inclusivo. E* questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento “La gestione delle Malattie
Rare in Regione Piemonte” che ogegi ha riunito a Torino istituzioni, clinici,
esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un nodo
fondamentale: come migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila
pazienti piemontesi con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con il
contributo incondizionatoe di Pfizer e il patrocinio di Regione Piemonte,
Asl Citta di Torino, Asl To 4 ¢ Amici del Cuore Piemonte Odv. il convegno ha
delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e opportunita
per un futuro in cui diagnosi, cura e supporto si muovano insieme.
Lavorando per ridurre la mobilita passiva, ma anche sull’appropriatezza,
sempre piut fondamentale per garantire terapie adeguate e, allo stesso
tempo, la sostenibilita del sistema.

L'assessore Riboldi: "Le malattie rare una priorita. Supersremo i nodi da risolvere anche con

l'utilizzo della tecnologia”

-h

Ultimi articoli

Mindfulness, analgesico

naturale. La meditazione come

antidoto al dolore cronico

2T Hovembrs 2034

Tumore al seno metastatico: un
libro per affrontare la malattia

in famigtia

vambre 2074

Ipertensione arteriosa
polmonare, fame d'aria: la

campagna “al cuore del respiro”

ambrs 3024

L'ltalia dei farmaci, spesa

ancora in crescita e differenze

tra Regio

27 Havemt

Newsletter

Registrati = ottienj le nostre

rassegne stampa in esclusiva’

‘ REGISTRATI

ffé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 60

163930

non riproducibile.

del destinatario,

stampa ad wuso esclusivo

Ritaglio



18-11-2024

Pagina

mondosanita.it

04 Mondosanita

Foglio

&

“Voglio confermare - ha detto ['assessore alla Sanita, Federico Riboldi - |3 volonta della Regione
Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ¢ impediscono uno screening a 360 gradi e una
piena efficacia della nestra azione Noi ¢ stiamo occupando di edilizia sanitaria, di rforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non Anunciamo a sciogliere
nodi che impediscono a chi gi lavora bene, come |3 Rete per le Malattie Rare del Piemonte e dellz
Valle d'4osta che & stata pionienstica a livella nazionale, di poterlo fare ancors meglic”. Pensanda
pol a quells 55mila persone che gia vengono seguite, lAssessore ha espresso |3 “volonta di portare in
Commissione Salute della Conferenza delle Regioni & delle Province Autonome la piena attuszions
del pizno del 2005 sul riordine delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare puntando
sulla tecnologia. "Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo prescindere dall'utilizzo della
tecnologia per facilitare l'accesso ai servizi sanitart e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la
telemedicina & importantissimo, soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in
un momento di contrazione della disponibilits del personale. Riportare questo tema al centro della
rifiessione della Conferenza delle Regioni & delle Province Autonome & fondamentale” ‘Il tema delle
Malattie Rare - ha concluso l'assessore - deve travare spazio nel gruppo di lavoro coordinato dal
direttore del DAIRI - R Antomo Macomi sugli Irces piemontesi, nell'ambito der angue patterns n cui

andiamo a individuare assolute eccellenze che possono ambire 3l nconosamento nazionale”
Ravsllo: “Potenzieremo la rete territoriale”

"Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete territoriale - ha dichiarato il
presidente della Commissione Bilancio della Regione Piemonts, Roberto Ravello - anche per
continuare 3 ridurre quella mobilita passiva che & gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che
abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello — puntare sull'innovazione tecnelogica, in modo
da garantire una assistenza capillare anche 3 quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone
lentane dai grandi centri” Dando tutte il supporto possibile slle persone affette da malathe rarg,
“che cosirare - ha sottolineato 1l presidente della Commissione Bilancio - non sono, vista che 35mila
pazienti rappresentano meta della popolazione di Novars, |3 seconda citta pid grande del Piemonte”,
Ravello — dopo lintervento della consigliera Vittoria Nallo, cansigliera di Stati Uniti d'Europa per il
Piemonte, che ha spiegato [importanza di estendere gli screening neonatali, come previsto da una
sua mozions — ha poi annunciato che anche la maggioranza & 3l lavoro per “far =i che |3 mozione
venga approvata con l'accordo di tutti”. Un esempio di concordia istituzionale sui fatti concreti che
ha fatto da filo conduttore degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti
zll'evento di Motore Sanita D2 Gianna Penenero. consigliera del Pd, che dopo aver sostenuto che "se
3 mobilita passiva & diminuita & anche perche melti pazienti si sono rivelt alla sanita privata -ha
sottolineato la necessita di potenziare "l'alineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio”
Una necessita evidenziata anche da un altro consighiere del Pd, Alberto Avetta che ha posto

l'accento sul “ruclo dei servizi del territario” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”
In Piemonta il primo tavolo di MotoRare

L'assessore Riboldi e tutti 1 consiglien regionati presenti hanno poi raccolto [invito rivelto ds Claudio
Zanon, direttare scientifico di Matore Sanita, di partecipare 2 un tavolo informale regionale che
verra istituito su impulso di MotoRare il progetio di Motore Sanita che, coinvolgendo stakeholder,
associazioni e istituzion, st pone Uobiettivo di far si che leggi e progetti si traducano in aziom
concrete |l tavolo del Piemonte sara il primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso
progetto in altre Regioni italiane.

‘Ringrazio MotoRare — ha detto l'assessore Riboldi -, un'ottima iniziativa che va nella direzione di
amplificare e fare una sintesi delle richieste dei professionist sanitari per renderle operative &
collaborare con le reti. All'interno della rete, chiedo a3 MotoRare di collaborare nei prossimi set masi

per risolvere i problemi piu significativi™.
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|1 dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro del Centro di
Coordinamento della Rete interregionale per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle dAcsta
(CMID) istitutto pressa ta Asl Citta di Torino. Con numeri dietro cui si celano dietre | quali s1celano
volti, sofferenze, ma anche stone di rinascitz e di speranza Le schade di malattia cansite, ad oggi,
sono 55.397, 3,568 sono state censite nell'ultimo anno a confaerma diun trend di crescita

continuo, s= si considera che nel 2021 1e schede eranc 43milz
Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice del Piemonte

“Delle oltre 55milz parsone con malattie rare prasenti sul registro - ha spiegato Simone Baldovino,
Responsabile Servizio Coordinamento Malattie Rare Del Piemonte & Val D'Aosta — circa 1500 sano
giovani in fase di transizione dall'eta pediatrica all'eta adulta La Regione Piemante si @ impegnata
ad agevolare questc passaggio cruciale, adottando gia nel 2022 una normativa specifica che facilita il
supporto continuo anche nell’'eta adulta™ E questo fa si che "nella maggior parte dei casi il paziente
pOssa essere preso In carico in un centro 1l pil possibile vicino al luogo diresidenza, assicurando
continuit3 e prevensndo [2 perdita di attenzione olistica che caratterizza |3 presa in carico
pediztrica” Fra le best practice Baldovine ha evidenziate “le raccomandazioni regional per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 & nel caso delle amiloidos), nel 2016° che "non sono state calate
dall'alto come & avvenuto sltrove”, ma sono state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un
centinaio di aperatori su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldoving, il
Piemonte e stato pieniere della formazione con l'istituzione nel 2008 del primo master universitario

in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi farma tanti specialisti™.
Valorizzare le eccellanze contro la mobilita passiva e estendere i Gic per lappropriatezza

Per guante riguarda le traiettorie da seguire per il futurc, secondo Baldoving occorre sicuraments
|avorare per ridurre la mobilita passiva ‘innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre
eccellenze, comunicando meglio cid che siamo 1n grado da offrire, in moda che i pazient non vadano
a cercare altrove ¢id che possono trovare qui'. Altro tema centiale, Vappropriatezza prescrittiva, per
cui Baldovino propone di applicare, “per i casiin cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che perd non abbia evidenze cosi buone In letteratura, 1Gic™. Ossia quei Gruppl
Interdisciplinafi Cure che riuniscono al proprio interno medici di diversa specializzazione
appartenenti a differenti Unita Operative che, attraverso una visione complessiva della persona
malata e dunque grazie allinterdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i percorsi di cura pid
appropnat. "In alcune aziende sanitarie - spiega Baldovino - si sta g3 facendo Estenderloc
permetterebhe di utilizzare le nsorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”
Inoltre, conclude Bzldovino "dovremmo rimettere mano al registro delle malattie rars, attivo dal
2005, per adeguarlo ai tampi e integrarlo con il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte e

informazioni principall sulla malattis rars, utili anche In situsziont di emergenza’

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Diretiore Farmacia ASL Citta di Torino - sono state
sviluppats ¢ registrate strategie terapeutiche innovativa che hanno coperto bisogni e situaziani
dove non c'ara disponibilita terapeutica Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanty, [z volonta e
capacita di rendere il prima possibile disponibili queste opportunita terapeutiche ma dallaltra c'e
tutto il tema dells governance di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,
nonché il tema dell' sppropriatezzs prescrittiva e dell'aderenza alle terapie Ecca perché & importante
sviluppare sempre di pit gruppi di confronto dove siano presenti a livello regionale clinici, esperti di

malattie rare, assodiaziom pazient e farmacisti ospedalien”
Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell'ambito delle malattie rare la amiloidost cardiaca ds transtirsting rappresenta una grande sfida
per iservizi sanitari regionali. 57 tratta di una malatiia cardiaca che generz una cardiomiopatia legata
allinfitrazione della proteina transtireting, che viene pradotta in modo anomalo dal fegato e si
accumula allinterno del cuore. La amiloidosi cardiaca da transtireting & presents inuna forma
ereditania (hATTR) o acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, l'amiloidosi
cardiaca wiATTR {la prevalenza nella popelazione generale tra 65 e 90 anni € dello 0.46%), che
interessa soprattutto gli uomini sopra 170 anni, non sembra essere "una malattia cosi rara”, avendo
registrato una vera e propria esplosione di casi, non solo in ltalia. ma in tutto il mondo.

www.ecostampa.it

/fé LECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 62

163930

non riproducibile.

del destinatario,

stampa ad uso esclusivo

Ritaglio



1 8-1 1 -2024 mondosanita.it

Pagina

A4 Mondosanita

&

In regione Piemontae sono circa 200 i pazienti in terapia Presso la Cardiologia del presidio
ospedaliero di lviea diretia dal professore Walter Grosso Marra sono circa 50, “Esiste una ferapia
farmacologics orale che serve 3 trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il prefessore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo percorso terapeutico clinice-
assistenziale trovano accesso territoriale nei centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le
sfide sono diverse dungue: garantire un accesse equo alle nuove terapie e la sostenibilita del servizio
sanitario regionale, serve definire criteri di screening della malattia e garantire 'appropriatezza
prescrittiva attraverso un percorso diagnostico adeguato e multidisciplinare dove |a terapia viene
"sartorializzata” sul paziente. E mandatorio eseguire una valutazione clinica che consideri l'aspetto
biologico & psico-cognitive di ogni singolo paziente per definire i vantaggi della nuova prospettiva
terapeutica Infine, dobbiamo lavorare sull'unifarmita diagnostica dei servizi di radiologia, medicina

nucleare, anatomia patologica inseriti nel Centri prescrittori™.
“Parola d'ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e presa in carico”

Secondo Rita Treglia Referente Malattie Rare Motore Sanita, [a parola d'ordine in guesto momento
storico, & accelerare verso la messa a terra per superare 1 nodi di sistema che determinano un
mancato accesso omogeneo alla diagnosi & successiva presa in carico su tutto il terntorio nazionale
“La Rete Malattie Rare in italia — ha spiegato Treglia — ha una storia lunga pid di venti anni,
determinata da un lavoro incessante con Uobiettiva di rendere i centri di riferimento funzionalmente
omogensi & coerenti & comparabili le loro attivita Si & giunt ad una visione condivisa ben esplicitata
nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale malattie rare 2023/2026, documenti
attuativi della Legge 175/2021 Entrambi i documenti indicano come diffondere e applicare il modello
teonco che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in carico olistica con un reale
cambiamento della loro qualita di vita e della loro famiglia. Per raggiungere gli omettivi prefissati nel
PNMR & necessario che s1adempia alla prescrizione legislativa che dispone gia il finanziamento
funzione per le malattie rare, si metta a terra lAccordo Stato Regioni del 2015 sulla teleconsulenza al
fine di potenziare il funzionamento delle reti regionali per malattie rare, il PNMR sia pravisto in legge

di Bilancio™.

- o - - N - N -
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Malattie rare, in Piemonte oltre
55mila pazienti, Riboldi: "Pronti a
risolvere i nodi, anche con
I'utilizzo della tecnologia”

I casi censiti sono in continuo aumento: oltre 3.500
solo nell'ultimo anno. La promessa del presidente
della Commissione Bilancio Ravello: "Potenzieremo
la rete territoriale"
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La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle Malattie
Rare in Regione Piemonte" che oggi ha riunito a Torino istituzioni, clinici,
esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un nodo
fondamentale: come migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila
pazienti piemontesi con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con
il contributo incondizionato di Pfizer e il patrocinio di Regione

Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl To 4 e Amici del Cuore Piemonte Odyv,
il convegno ha delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e
opportunita per un futuro in cui diagnosi, cura e supporto si muovano
insieme. Lavorando per ridurre la mobilita passiva, ma anche
sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale per garantire terapie
adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del sistema.
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L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con [’utilizzo della tecnologia”
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“Voglio confermare - ha detto ’assessore alla Sanita, Federico Riboldi - la
volonta della Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come
la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che é stata
pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora meglio”. Pensando
poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, |’ Assessore ha

espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della Conferenza delle
Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul

riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo
prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare ’accesso ai servizi
sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina &
importantissimo, soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome € fondamentale”. “Il
tema delle Malattie Rare - ha concluso l’assessore - deve trovare spazio nel
gruppo di lavoro coordinato dal direttore del DAIRI - R Antonio Maconi sugli
Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento
nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della
Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre
quella mobilita passiva che € gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro
che abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare
anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone lontane dai
grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta piu grande del
Piemonte”. Ravello - dopo ’intervento della consigliera Vittoria Nallo,
consigliera di Stati Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato

I’importanza di estendere gli screening neonatali, come previsto da una sua

mozione - ha poi annunciato che anche la maggioranza ¢ al lavoro per “far
si che la mozione venga approvata con ’accordo di tutti”. Un esempio di
concordia istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore
degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti
all’evento di Motore Sanita. Da Gianna Penenero, consigliera del Pd, che
dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva € diminuita, & anche
perché molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la
necessita di potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano Sanita
e Bilancio”. Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere del
Pd, Alberto Avetta, che ha posto ’accento sul “ruolo dei servizi del
territorio” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
’invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su
impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone ’obiettivo di far si che leggi
e progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il
primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre
Regioni italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto ’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
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che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del Centro di Coordinamento della Rete Interregionale per le Malattie Rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (CMID) istituito presso la Asl Citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite
nell'ultimo anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si
considera che, nel 2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, Responsabile Servizio Coordinamento Malattie
Rare Del Piemonte e Val D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La Regione Piemonte si &
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022
una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta
adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa
essere preso in carico in un centro il piu possibile vicino al luogo di
residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione
olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best
practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016”
che “non sono state calate dall’alto come & avvenuto altrove”, ma sono
state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori
su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino,
“il Piemonte e stato pioniere della formazione con Uistituzione nel 2008 del
primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi
forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per I’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti Unita
Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con
il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali
sulla malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL
Citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche
innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non c’era
disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti, la
volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
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opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’e tutto il tema della governance
di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,

nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle terapie.
Ecco perché & importante sviluppare sempre di piu gruppi di confronto dove
siano presenti a livello regionale clinici, esperti di malattie rare,
associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina e presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, |’amiloidosi
cardiaca WtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90 anni
e dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non
sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
Cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le sfide sono diverse
dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita del
servizio sanitario regionale; serve definire criteri di screening della malattia
e garantire ’appropriatezza prescrittiva attraverso un percorso diagnostico
adeguato e multidisciplinare dove la terapia viene “sartorializzata” sul
paziente. E mandatorio eseguire una valutazione clinica che consideri
l'aspetto biologico e psico-cognitivo di ogni singolo paziente per definire i
vantaggi della nuova prospettiva terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare
sulluniformita diagnostica dei servizi di radiologia, medicina nucleare,
anatomia patologica inseriti nei Centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e
presa in carico”

Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, & accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga piu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
’obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si & giunti ad una visione condivisa
ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale
malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della Legge 175/2021.
Entrambi i documenti indicano come diffondere e applicare il modello
teorico che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in carico
olistica con un reale cambiamento della loro qualita di vita e della loro
famiglia. Per raggiungere gli obiettivi prefissati nel PNMR & necessario che
si adempia alla prescrizione legislativa che dispone gia il finanziamento a
funzione per le malattie rare, si metta a terra I’Accordo Stato Regioni del
2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti
regionali per malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio".

@ redazione

Ascolta "Un anno di notizie da non dimenticare" su Spreaker.
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Malattie rare, in Piemonte oltre
55mila pazienti, Riboldi: "Pronti a
risolvere i nodi, anche con
I'utilizzo della tecnologia”

I casi censiti sono in continuo aumento: oltre 3.500
solo nell'ultimo anno. La promessa del presidente
della Commissione Bilancio Ravello: "Potenzieremo
la rete territoriale"

»

.

La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle Malattie
Rare in Regione Piemonte" che oggi ha riunito a Torino istituzioni, clinici,
esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un nodo
fondamentale: come migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila
pazienti piemontesi con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con
il contributo incondizionato di Pfizer e il patrocinio di Regione

Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl To 4 e Amici del Cuore Piemonte Odyv,
il convegno ha delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e
opportunita per un futuro in cui diagnosi, cura e supporto si muovano
insieme. Lavorando per ridurre la mobilita passiva, ma anche
sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale per garantire terapie
adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del sistema.
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Malattie rare, in Piemonte
oltre 55mila pazienti, Riboldi:
"Pronti a risolvere i nodi,
anche con utilizzo della
tecnologia”

Ricostruzione dei bronchi: alle
"Molinette" di Torino salvato
un ragazzo peruviano grazie a
un innovativo intervento

& sabato 16 novembre

Rostagno: “Sul caso ospedale
parole, parole, ma la pazienza
di Cuneo non é infinita”

L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con [’utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto [’assessore alla Sanita, Federico Riboldi - la © venerdi 15 novembre
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Il Piemonte vuole un
nuovo inno: "Dovra
coniugare tutte le
otto Province"

Leggi tutte le notizie

volonta della Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del
piano sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi,
ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora
bene, come la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle
d'Aosta che e stata pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare
ancora meglio”.

Pensando poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, |’ Assessore
ha espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della Conferenza
delle Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del piano del
2005 sul riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In
particolare puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non
possiamo prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare
[’accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra medico e paziente.
Potenziare la telemedicina é importantissimo, soprattutto in Regioni
come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione
della disponibilita del personale. Riportare questo tema al centro della
riflessione della Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome é
fondamentale”. “Il tema delle Malattie Rare - ha concluso |’assessore -
deve trovare spazio nel gruppo di lavoro coordinato dal direttore del
DAIRI - R Antonio Maconi sugli Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque
patterns in cui andiamo a individuare assolute eccellenze che possono
ambire al riconoscimento nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della
Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre
quella mobilita passiva che é gia passata da 55 a 8 milioni grazie al
lavoro che abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza
capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone
lontane dai grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone
affette da malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta pit grande del
Piemonte”. Ravello - dopo ’intervento della consigliera Vittoria Nallo,
consigliera di Stati Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato
’importanza di estendere gli screening neonatali, come previsto da una sua
mozione - ha poi annunciato che anche la maggioranza é al lavoro per “far
si che la mozione venga approvata con [’accordo di tutti”. Un esempio di
concordia istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore
degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti
all’evento di Motore Sanita. Da Gianna Penenero, consigliera del Pd, che
dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva € diminuita, & anche
perché molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la
necessita di potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano
Sanita e Bilancio”. Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere
del Pd, Alberto Avetta, che ha posto ’accento sul “ruolo dei servizi del
territorio” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

Alba, in Fondazione Ferrero il
primo corso di alta formazione
sull'oncologia testa-collo della
EHNS Academy

Verduno, all'ospedale "Ferrero"
l'open day vaccinale contro
Covid e influenza stagionale

Remo Galaverna confermato
presidente dell'Ordine delle
Professioni infermieristiche
della Granda

Legge anti-violenza sui
sanitari, il primario del Pronto
Soccorso di Cuneo: "Era
necessaria e attesa. Ci
aiutera”

& giovedi 14 novembre

In dieci mesi 35 casi di
aggressione nei confronti di
sanitari e operatori
dell’ospedale di Verduno

La salute mentale diventa
protagonista di cortometraggi
e brevi documentari

L'ospedale S. Croce di Cuneo
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In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
’invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su
impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone ’obiettivo di far si che leggi
e progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il
primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre
Regioni italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto [’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del Centro di Coordinamento della Rete Interregionale per le Malattie Rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (CMID) istituito presso la Asl Citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite
nell'ultimo anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si
considera che, nel 2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, Responsabile Servizio Coordinamento Malattie
Rare Del Piemonte e Val D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La Regione Piemonte si e
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel
2022 una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche
nell’eta adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il
paziente possa essere preso in carico in un centro il pit possibile vicino
al luogo di residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di
attenzione olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le
best practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per
le malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel
2016” che “non sono state calate dall’alto come e avvenuto altrove”, ma
sono state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di
operatori su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor
Baldovino, “il Piemonte é stato pioniere della formazione con
Uistituzione nel 2008 del primo master universitario in Italia dedicato
alle malattie che ancora oggi forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per I’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che perd non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti Unita
Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
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Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo
con il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni
principali sulla malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL
Citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie
terapeutiche innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non
c’era disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto
interessanti, la volonta e capacita di rendere il prima possibile
disponibili queste opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’e tutto il
tema della governance di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema
sanitario regionale, nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e
dell’aderenza alle terapie. Ecco perché e importante sviluppare sempre di
piu gruppi di confronto dove siano presenti a livello regionale clinici,
esperti di malattie rare, associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina e presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, |’amiloidosi
cardiaca WtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90 anni
e dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non
sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
Cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le sfide sono
diverse dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la
sostenibilita del servizio sanitario regionale; serve definire criteri di
screening della malattia e garantire [’appropriatezza prescrittiva
attraverso un percorso diagnostico adeguato e multidisciplinare dove la
terapia viene “sartorializzata” sul paziente. E mandatorio eseguire una
valutazione clinica che consideri l'aspetto biologico e psico-cognitivo di
ogni singolo paziente per definire i vantaggi della nuova prospettiva
terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare sull'uniformita diagnostica dei
servizi di radiologia, medicina nucleare, anatomia patologica inseriti nei
Centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e
presa in carico”

Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, & accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga piu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
[’obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si e giunti ad una visione
condivisa ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel
Piano nazionale malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della
Legge 175/2021. Entrambi i documenti indicano come diffondere e
applicare il modello teorico che garantirebbe alle persone con malattia
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rara una presa in carico olistica con un reale cambiamento della loro
qualita di vita e della loro famiglia. Per raggiungere gli obiettivi
prefissati nel PNMR é necessario che si adempia alla prescrizione
legislativa che dispone gia il finanziamento a funzione per le malattie
rare, si metta a terra [’Accordo Stato Regioni del 2015 sulla
teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti regionali
per malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio".
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Malattie rare: tecnologia,
inclusione e innovazione a
sostegno della Regione

Per affrontare concretamente la situazione di oltre
s5mila pazienti piemontesi.

LS
S

Malattie rare: tecnologia, inclusione e innovazione a sostegno della Regione.

Buone pratiche, inclusivita e vicinanza ai pazienti sono gli obiettivi
presentati dalla Regione, in occasione de “La gestione delle Malattie Rare in
Regione Piemonte”, che in questi giorni ha riunito a Torino istituzioni,

Vg Pozza dalla Gistema 56, Panderanc - Tal, (15541033
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clinici, esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare il
miglioramento concreto della vita degli oltre 55mila pazienti piemontesi
con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita, il convegno ha delineato

una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e opportunita per un futuro N BREVE

in cui diagnosi, affinché cura e supporto si muovano insieme. Lavorando © sabato 16 novembre

per ridurre la mobilita passiva, ma anche sull’appropriatezza, sempre piu Dal Meleto di Gifflenga: "Ci sono
fondamentale per garantire terapie adeguate e, allo stesso tempo, la differenze tra le varieta di mele?"

sostenibilita del sistema.
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“Voglio confermare - ha detto ’assessore alla Sanita, Federico Riboldi - la
volonta della Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano

Oroscopo
ALPINI Adunata 25

Speciale Rally Lana

Fotogallery . . . . .. . .. . . .
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
Videogallery . . . . . . . . PN
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come
Copertina

la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che é stata
pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora meglio”. Pensando
poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, I’Assessore ha
espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della Conferenza delle
Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul
riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo
prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare ’accesso ai servizi
sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina
importantissimo, soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome é fondamentale”. “Il

prenota online
Ml tuofarmaco!

tema delle Malattie Rare - ha concluso ’assessore - deve trovare spazio nel
gruppo di lavoro coordinato dal direttore del DAIRI - R Antonio Maconi sugli
Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento
nazionale”.

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della
Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre
quella mobilita passiva che € gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro
che abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare
anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone lontane dai

grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta piu grande del
Piemonte”. Ravello - dopo ’intervento della consigliera Vittoria Nallo,
consigliera di Stati Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato
’importanza di estendere gli screening neonatali, come previsto da una sua
mozione - ha poi annunciato che anche la maggioranza é al lavoro per “far
si che la mozione venga approvata con ’accordo di tutti”. Un esempio di
concordia istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore
degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti

Via Milano QEriI:ns
Chiavazza
Tel, 0152522167

all’evento di Motore Sanita. Da Gianna Penenero, consigliera del Pd, che
dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva € diminuita, & anche
perché molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la
necessita di potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano Sanita
e Bilancio”. Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere del
Pd, Alberto Avetta, che ha posto ’accento sul “ruolo dei servizi del
territorio” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

Palins rigiitica aulo elettriche

Dalle Nogare Gionni
Cefttro Revisionl e hon solo

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
’invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su
impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone ’obiettivo di far si che leggi
e progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il
primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre
Regioni italiane.

STRONA
via Molino Grosso, 2
Tal, 015742204

“Ringrazio MotoRare - ha detto ’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

Valle Cervo, tra dimissioni e ,
pensionamenti dei medici di ruolo, B
le indicazioni di ASL Bi - —

Giornata dei Sopravvissuti al
Suicidio, ecco i servizi di assistenza
a Biella. L'appello: “Ricordate, non
siete soli”

& venerdi 15 novembre

Giornata Diabete, anche a
Mongrando il Municipio si illumina
di blu

Ospedale, Ortopedia e
Traumatologia tra le prime in Italia
per tempi di trattamento delle
fratture di femore in pazienti over
65

@& giovedi 14 novembre

Biella, il Battistero si illumina di blu
per la Giornata Mondiale del
Diabete i

| benefici della Kyminasi Diet
spiegati dal Dott. Domenico Paris a
Cascina Era

Decreto contro le aggressioni al
personale sanitario, ora € legge:
arriva l'arresto in flagranza differita

Giornata Mondiale del Diabete,
Mongrando aderisce alle iniziative
targate FAND

& mercoledi 13 novembre

A Benna una serata in cui si parla di
diabete
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| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del Centro di Coordinamento della Rete Interregionale per le Malattie Rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (CMID) istituito presso la Asl Citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite nell'ultimo
anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si considera che, nel
2021, le schede erano 43mila.

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, Responsabile Servizio Coordinamento Malattie
Rare Del Piemonte e Val D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La Regione Piemonte si &
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022
una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta
adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa
essere preso in carico in un centro il piu possibile vicino al luogo di
residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione
olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best
practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016”
che “non sono state calate dall’alto come & avvenuto altrove”, ma sono
state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori
su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino,
“il Piemonte e stato pioniere della formazione con Uistituzione nel 2008 del
primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi
forma tanti specialisti”.

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti Unita
Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con
il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali
sulla malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL
Citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche
innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non c’era
disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti, la
volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’é tutto il tema della governance
di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,

nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle terapie.
Ecco perché e importante sviluppare sempre di piu gruppi di confronto dove
siano presenti a livello regionale clinici, esperti di malattie rare,
associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

@ C.S. Regione Piemonte, G. Ch.
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Malattie rare, in Piemonte oltre
55mila pazienti, Riboldi: "Pronti a
risolvere i nodi, anche con
I'utilizzo della tecnologia”

I casi censiti sono in continuo aumento: oltre 3.500
solo nell'ultimo anno. La promessa del presidente
della Commissione Bilancio Ravello: "Potenzieremo

la rete territoriale"

o

|

La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle Malattie
Rare in Regione Piemonte" che oggi ha riunito a Torino istituzioni, clinici,
esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un nodo
fondamentale: come migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila
pazienti piemontesi con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con
il contributo incondizionato di Pfizer e il patrocinio di Regione

Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl To 4 e Amici del Cuore Piemonte Ody,
il convegno ha delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e
opportunita per un futuro in cui diagnosi, cura e supporto si muovano
insieme. Lavorando per ridurre la mobilita passiva, ma anche
sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale per garantire terapie
adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del sistema.

L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con l’utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto ’assessore alla Sanita, Federico Riboldi - (a

IN BREVE
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Malattie rare, in Piemonte

oltre 55mila pazienti, Riboldi:
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Ricostruzione dei bronchi: alle
"Molinette” di Torino salvato

un ragazzo peruviano grazie a
un innovativo intervento

@& sabato 16 novembre

Rostagno: “Sul caso ospedale
parole, parole, ma la pazienza
di Cuneo non é infinita”

& venerdi 15 novembre

Alba, in Fondazione Ferrero il
primo corso di alta formazione
sull'oncologia testa-collo della
EHNS Academy

Remo Galaverna confermato
presidente dell'Ordine delle
Professioni infermieristiche
della Granda

Autismo e malattie rare, se ne
parla a Cuneo

Legge anti-violenza sui
sanitari, il primario del Pronto
Soccorso di Cuneo: "Era
necessaria e attesa. Ci
aiutera”
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In dieci mesi 35 casi di
aggressione nei confronti di
sanitari e operatori
dell’ospedale di Verduno
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volonta della Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che 0ggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del
piano sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi,
ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora
bene, come la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle
d'Aosta che e stata pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare
ancora meglio”.

Pensando poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, |’ Assessore
ha espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della Conferenza
delle Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del piano del
2005 sul riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In
particolare puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non
possiamo prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare
[’accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra medico e paziente.
Potenziare la telemedicina é importantissimo, soprattutto in Regioni
come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione
della disponibilita del personale. Riportare questo tema al centro della
riflessione della Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome é
fondamentale”. “Il tema delle Malattie Rare - ha concluso ’assessore -
deve trovare spazio nel gruppo di lavoro coordinato dal direttore del
DAIRI - R Antonio Maconi sugli Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque
patterns in cui andiamo a individuare assolute eccellenze che possono
ambire al riconoscimento nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della
Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre
quella mobilita passiva che é gia passata da 55 a 8 milioni grazie al
lavoro che abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza
capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone
lontane dai grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone
affette da malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta pit grande del
Piemonte”. Ravello - dopo ’intervento della consigliera Vittoria Nallo,
consigliera di Stati Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato
’importanza di estendere gli screening neonatali, come previsto da una sua
mozione - ha poi annunciato che anche la maggioranza é al lavoro per “far
si che la mozione venga approvata con [’accordo di tutti”. Un esempio di
concordia istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore
degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti
all’evento di Motore Sanita. Da Gianna Penenero, consigliera del Pd, che
dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva € diminuita, & anche
perché molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la
necessita di potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano
Sanita e Bilancio”. Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere
del Pd, Alberto Avetta, che ha posto ’accento sul “ruolo dei servizi del
territorio” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
’invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su
impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone ’obiettivo di far si che leggi
e progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il
primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre
Regioni italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto [’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa

La salute mentale diventa
protagonista di cortometraggi
e brevi documentari

L'ospedale S. Croce di Cuneo
organizza un corso formazione
per familiari e badanti

Leggi le ultime di: Sanita
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che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del Centro di Coordinamento della Rete Interregionale per le Malattie Rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (CMID) istituito presso la Asl Citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite
nell'ultimo anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si
considera che, nel 2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, Responsabile Servizio Coordinamento Malattie
Rare Del Piemonte e Val D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La Regione Piemonte si e
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel
2022 una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche
nell’eta adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il
paziente possa essere preso in carico in un centro il piu possibile vicino
al luogo di residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di
attenzione olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le
best practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per
le malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel
2016” che “non sono state calate dall’alto come e avvenuto altrove”, ma
sono state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di
operatori su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor
Baldovino, “il Piemonte é stato pioniere della formazione con
’istituzione nel 2008 del primo master universitario in Italia dedicato
alle malattie che ancora oggi forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per I’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti Unita
Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo
con il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni
principali sulla malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL
Citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie
terapeutiche innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non
c’era disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto
interessanti, la volonta e capacita di rendere il prima possibile
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disponibili queste opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’e tutto il
tema della governance di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema
sanitario regionale, nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e
dell’aderenza alle terapie. Ecco perché é importante sviluppare sempre di
pit gruppi di confronto dove siano presenti a livello regionale clinici,
esperti di malattie rare, associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina e presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, |’amiloidosi
cardiaca WtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90 anni
e dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non
sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
Cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le sfide sono
diverse dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la
sostenibilita del servizio sanitario regionale; serve definire criteri di
screening della malattia e garantire [’appropriatezza prescrittiva
attraverso un percorso diagnostico adeguato e multidisciplinare dove la
terapia viene “sartorializzata” sul paziente. E mandatorio eseguire una
valutazione clinica che consideri l'aspetto biologico e psico-cognitivo di
ogni singolo paziente per definire i vantaggi della nuova prospettiva
terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare sull'uniformita diagnostica dei
servizi di radiologia, medicina nucleare, anatomia patologica inseriti nei
Centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e
presa in carico”

Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, € accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga piu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
[’obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si e giunti ad una visione
condivisa ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel
Piano nazionale malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della
Legge 175/2021. Entrambi i documenti indicano come diffondere e
applicare il modello teorico che garantirebbe alle persone con malattia
rara una presa in carico olistica con un reale cambiamento della loro
qualita di vita e della loro famiglia. Per raggiungere gli obiettivi
prefissati nel PNMR é necessario che si adempia alla prescrizione
legislativa che dispone gia il finanziamento a funzione per le malattie
rare, si metta a terra [’Accordo Stato Regioni del 2015 sulla
teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti regionali
per malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio".

@ redazione
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La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le

Autismo & malattie rare, e ne

criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un parla a Cuneo
sistema di cura e assistenza ancor piu sclido e inclusivo, E' questo il
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1 nodi infrastrutturali
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L'assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con |'utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto |'assessore alla Sanita, Federico Riboldi -
la volonta della Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi
¢i impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della
nostra azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma
del piano sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri
temi, ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impedisconio a chi gia
lavora bene, come la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle
d'Aosta che € stata pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare
ancora meelio”.

Pensando poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, |'Assessore
ha espresso la “volonta di portare in Cormmissione Salute della Conferenza
delle Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del piano del
2005 sul riordine delle reti e del piano nazionale malattie rare”, In
particolare puntando sulla tecnologia. “Ogg’ - ha spiegato Ribioldi - non
possiamo prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare
{accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra medico e paziente.
Potenziare la telemedicinag € importantissimo, soprattutto in Regioni
come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione
della disponibilita del personale. Riportare questo tema al centro della
riflessione della Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome &
fondamentale”. “Il tema delle Malattie Rare - ha concluso Uassessore -
deve trovare spazio nel gruppo di lavoro coordinato dal direttore del
DAIRI - R Antonio Maconi sugli Irces piemontesi, nell'ambito dei cinque
patterns in cui andiamo a individuare assolute eccellenze che possono
ambire al riconoscimento nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della
Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre
quelle mobilita passiva che € gia passata da 55 a 8 milioni grazie al
lavoro che abbiamo fatto. Occorre poi - ha prosesuito Ravello - puntare
sull'innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza
capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone
lontane dai grandi eentri”, Dando tutto il supporto possibile alle persone
affette da malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente
della Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti
rappresentano meta della popolazione di Novara, la seconda citta pia
grande del Piemonte”, Ravello - dopo |'intervento della

consigliera Vittoria Nallo, consigliera di Stati Uniti d'Europa per il
Piemonte, che ha spiegato l'importanza di estendere gli screening
neonatali, come previsto da una sua mozione - ha poi annunciato che
anche la maggioranza & al lavoro per “far si che la mozione venga
approvata con {'accordo di tutti”. Un esempio di concordia istituzionale
sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore degli interventi dei
rappresentanti delle istituzioni regionali presenti all'evento di Motore
Sanita. Da Gianna Penenero, consigliera del Pd, che dopo aver sostenuto
che “se la mobilita passiva & diminuita, & anche perché molti pazienti si
sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la necessita di potenziare
“['allineamento degli aspetti che riguardane Sanita e Bilancio™, Una
necessitd evidenziata anche da un altro consigliere del Pd, Alberto
Avetta, che ha posto 'accento sul “ruolo dei servizi del territorio" e
sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

www.ecostampa.it
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In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L'assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi
raccolto "invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore
Sanita, di partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito
su impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, 5i pone 'obiettivo di far 5i che leggi
e progetti si traducano in azioni concrete, Il tavolo del Piemonte sara il
primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre
Regioni italiane,

“Ringrozio MotoRare - ha detto ["assessore Riboldi -, un’ottima iniziativae
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti,
All'interno della rete, chiedo @ MotoRare di colleborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal
registro del Centro di Coordinamento della Rete Interregionale per le
Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta (CMID) istituito presso la
Asl Citta di Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano
volti, sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite
nell'ultimo anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si
considera che, nel 2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, Responsabile Servizio Coordinamento
Malattie Rare Del Piemonte e Val D'Aosta - circa 1.500 sono giovani in
fase di transizione dall'eta pediatrica ali'eta adulta, La Regione
Piemonte si é impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale,
adottando gia nel 2022 una normativa specifica che facilita il supporto
continuo anche nell'eta edulta”™, E questo fa si che “nella maggior parte
dei casi il peziente possa essere preso in carico in un centro il piv
possibile vicino al luogo di residenza, assicurando continuita e
prevenendoe [a perdita di attenzione olistica che caratterizza la presa in
carico pediatrica”. Fra le best practice, Baldovino ha evidenziato “le
raeccomandazioni regionali per le melattie rare, gia attivate nel 2008 e,
nel caso delle amiloidosi, nel 2016" che “non sono state calate dall’alto
come ¢ avvenuto altrove”, ma sono state “frutto di un processo che ha
coinvolto circa un centinaio di operatori su tutto il territorio regionale”,
Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino, “il Piemonte é stato pioniere
della formazione con ['istituzione nel 2008 del primo master
universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora 0ggi forma tanti
specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per "appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio ¢io che siamo in grado da offrire, in mode che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”, Altro

www.ecostampa.it
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tema centrale, I’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone
di applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco
ad altissimo costo che pera non abbia evidenze cosi buene in letteratura,
i Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti Unita
Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie allinterdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura pil appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ¢i permetterebbe di utilizzare
le risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro
delle malattie rare, attive dal 2005, per adeguarlo ai tempi e
integrarlo con il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le
informazioni principali sulla malattia rara, utili anche in situazioni di
emergenza”,

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL
Citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie
terapeutiche innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non
c'era disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto
interessanti, la volonta e capacita di rendere il prima possibile
disponibili queste opportunita terapeutiche, ma dall'altra c’é tutto il
tema della governance di tali innovazioni per (a sostenibilita del sistema
sanitario regionale, nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e
dell’aderenza alle terapie, Ecco perché é importante sviluppare sempre
di piu gruppi di confronto dove siano presenti a livello regionale clinici,
esperti di malattie rare, associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”,

Il caso dell'amiloidosi cardiaca

Nell'ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all"infltrazione della proteina transtireting, che viene prodotta in moedo
anomalo dal fegato e si accumula all'interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtireting € presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiclogico, ['amiloidosi
cardiaca wtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90
anni & dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni,
non sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in ltalia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
Cardiologia del presidio ospedaliero di lvrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve @ trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica -
ha spiegato il professore Grosso Marra -, Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le sfide sono
diverse dunque: garantire un accesso equo aolle nuove terapie e la
sostenibilita del servizio sanitario regionale; serve definire criteri di
screening della malattia e garantire ['appropriatezza prescrittiva
attraverse un percorso diagnostico adeguate e multidisciplinare dove la
terapia viene “sartorializzata” sul paziente. E mandatorio eseguire una
valutazione clinica che consideri [aspetto biologico e psico-cognitivo di
ogni singolo paziente per definire i vantagsei della nuova prospettiva
terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare sull'uniformita diagnostica dei
servizi di radiologia, medicina nucleare, anatomia patologica inseriti nei
Centri prescrittori”,

“Parola d’'ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi
e presa in carico”
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Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in guesto momento storico, & accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una

s

storia lunga pia di venti anm'. determinato da un lavore incessante con
'obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita, 57 € giunti ad una visione
condivisa ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel
Piano nazv’orfm‘e malattie rare 202312026, documenti attuativi della
Leqqe 512021. Entrambi i documenti indicano come diffondere e
pplicare il modello teorico che garantirebbe alle persone con malattia

rara una presa in carico olistica con un reale cambiamento della loro

qualita di vita e della loro famiglia. Per raggiungere gli obiettivi
prefissati nel PNMR é necessario che si adempia alla prescrizione
legislativa che dispone gia il finanziamento a funzione per e malattie
rare, si metta a terra | Acccrac Stato Regioni del 2015 sul

teleconsulenza al fine di po!enzfc"'e il funzionamento delle reti regionali
er malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio".
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Malattie rare, in Piemonte oltre
55mila pazienti, Riboldi: "Pronti a
risolvere i nodi, anche con
I'utilizzo della tecnologia”

I casi censiti sono in continuo aumento: oltre 3.500
solo nell'ultimo anno. La promessa del presidente
della Commissione Bilancio Ravello: "Potenzieremo
la rete territoriale"
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Malattie rare, in Piemonte
oltre 55mila pazienti, Riboldi:
"Pronti a risolvere i nodi,
anche con utilizzo della
tecnologia”
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La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande
obiettivo: valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e garantendo loro un
sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il
messaggio emerso con chiarezza dall’evento "La gestione delle Malattie
Rare in Regione Piemonte" che oggi ha riunito a Torino istituzioni, clinici,
esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un nodo
fondamentale: come migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila
pazienti piemontesi con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con
il contributo incondizionato di Pfizer e il patrocinio di Regione

Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl To 4 e Amici del Cuore Piemonte Odyv,
il convegno ha delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e
opportunita per un futuro in cui diagnosi, cura e supporto si muovano
insieme. Lavorando per ridurre la mobilita passiva, ma anche
sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale per garantire terapie
adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del sistema.

L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi
da risolvere anche con [’utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto ’assessore alla Sanita, Federico Riboldi - la
volonta della Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci
impediscono uno screening a 360 gradi e una piena efficacia della nostra
azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come
la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che é stata
pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora meglio”. Pensando
poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, I’Assessore ha
espresso la “volonta di portare in Commissione Salute della Conferenza delle
Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul
riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare”. In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo
prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare ’accesso ai servizi
sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina &
importantissimo, soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome é fondamentale”. “Il
tema delle Malattie Rare - ha concluso l’assessore - deve trovare spazio nel
gruppo di lavoro coordinato dal direttore del DAIRI - R Antonio Maconi sugli
Irccs piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento
nazionale”.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete
territoriale - ha dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della
Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per continuare a ridurre
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quella mobilita passiva che é gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro
che abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare
sull’innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare
anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o in zone lontane dai
grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della
Commissione Bilancio - non sono, visto che 55mila pazienti rappresentano
meta della popolazione di Novara, la seconda citta piu grande del
Piemonte”. Ravello - dopo l’intervento della consigliera Vittoria Nallo,
consigliera di Stati Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato
’importanza di estendere gli screening neonatali, come previsto da una sua
mozione - ha poi annunciato che anche la maggioranza é al lavoro per “far
si che la mozione venga approvata con ’accordo di tutti”. Un esempio di
concordia istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore
degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni regionali presenti
all’evento di Motore Sanita. Da Gianna Penenero, consigliera del Pd, che
dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva e diminuita, € anche
perché molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la
necessita di potenziare “l’allineamento degli aspetti che riguardano Sanita
e Bilancio”. Una necessita evidenziata anche da un altro consigliere del

Pd, Alberto Avetta, che ha posto ’accento sul “ruolo dei servizi del
territorio” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L’assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto
invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di
partecipare a un tavolo informale regionale che verra istituito su
impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo
stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone ’obiettivo di far si che leggi
e progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il
primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre
Regioni italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto ’assessore Riboldi -, un’ottima iniziativa
che va nella direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei
professionisti sanitari per renderle operative e collaborare con le reti.
All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.

| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro
del Centro di Coordinamento della Rete Interregionale per le Malattie Rare
del Piemonte e della Valle d'Aosta (CMID) istituito presso la Asl Citta di
Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano volti,
sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di
malattia censite, ad oggi, sono 55.397, 3.568 sono state censite
nell'ultimo anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si
considera che, nel 2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice
del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha
spiegato Simone Baldovino, Responsabile Servizio Coordinamento Malattie
Rare Del Piemonte e Val D’Aosta - circa 1.500 sono giovani in fase di
transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La Regione Piemonte si &
impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022
una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta
adulta”. E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa
essere preso in carico in un centro il pit possibile vicino al luogo di
residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione
olistica che caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best
practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni regionali per le
malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016”
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che “non sono state calate dall’alto come & avvenuto altrove”, ma sono
state “frutto di un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori
su tutto il territorio regionale”. Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino,
“il Piemonte e stato pioniere della formazione con Uistituzione nel 2008 del
primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora oggi
forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic
per I’appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo
Baldovino occorre sicuramente lavorare per ridurre la mobilita passiva,
“innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre eccellenze,
comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i
pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro
tema centrale, |’appropriatezza prescrittiva, per cui Baldovino propone di
applicare, “per i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad
altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic”. Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio
interno medici di diversa specializzazione appartenenti a differenti Unita
Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata e
dunque grazie all'interdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura pit appropriati. “In alcune aziende sanitarie - spiega
Baldovino - si sta gia facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le
risorse per pazienti che possono veramente beneficiare delle terapie”.
Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro delle
malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con
il fascicolo sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali
sulla malattia rara, utili anche in situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL
Citta di Torino - sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche
innovative che hanno coperto bisogni e situazioni dove non c’era
disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti, la
volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
opportunita terapeutiche, ma dall’altra c’é tutto il tema della governance
di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale,

nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle terapie.
Ecco perché e importante sviluppare sempre di piu gruppi di confronto dove
siano presenti a livello regionale clinici, esperti di malattie rare,
associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da

transtiretina, rappresenta una grande sfida per i servizi sanitari regionali.
Si tratta di una malattia cardiaca che genera una cardiomiopatia legata
all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi
cardiaca da transtiretina e presente in una forma ereditaria (hATTR) o
acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista epidemiologico, |’amiloidosi
cardiaca WtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e 90 anni
e dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non
sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e
propria esplosione di casi, non solo in Italia, ma in tutto il mondo.

In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la
Cardiologia del presidio ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter
Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia farmacologica orale che
serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo

percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le sfide sono diverse
dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita del
servizio sanitario regionale; serve definire criteri di screening della malattia
e garantire ["appropriatezza prescrittiva attraverso un percorso diagnostico
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adeguato e multidisciplinare dove la terapia viene “sartorializzata” sul
paziente. E mandatorio eseguire una valutazione clinica che consideri
l'aspetto biologico e psico-cognitivo di ogni singolo paziente per definire i
vantaggi della nuova prospettiva terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare
sulluniformita diagnostica dei servizi di radiologia, medicina nucleare,
anatomia patologica inseriti nei Centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e
presa in carico”

Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola
d’ordine in questo momento storico, & accelerare verso la messa a terra
per superare i nodi di sistema che determinano un mancato accesso
omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il territorio
nazionale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una
storia lunga piu di venti anni, determinata da un lavoro incessante con
’obiettivo di rendere i centri di riferimento funzionalmente omogenei e
coerenti e comparabili le loro attivita. Si & giunti ad una visione condivisa
ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale
malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della Legge 175/2021.
Entrambi i documenti indicano come diffondere e applicare il modello
teorico che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in carico
olistica con un reale cambiamento della loro qualita di vita e della loro
famiglia. Per raggiungere gli obiettivi prefissati nel PNMR & necessario che
si adempia alla prescrizione legislativa che dispone gia il finanziamento a
funzione per le malattie rare, si metta a terra [’Accordo Stato Regioni del
2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti
regionali per malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio".

@ redazione
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SANITA - 17 novembre 2024, 07:24

Malattie rare, in Piemonte oltre 55mila pazienti, Riboldi:
"Pronti a risolvere i nodi, anche con l'utilizzo della
tecnologia"

+]6]x|O]=

| casi censiti sono in continuo aumento: oltre 3.500 solo nell'ultimo anno. La
promessa del presidente della Commissione Bilancio Ravello: "Potenzieremo
la rete territoriale”

“

La battaglia contro le malattie rare in Piemonte punta a un grande obiettivo: valorizzare le best
practice - che sono tante -, e trasformare le criticita in forza, avvicinando le cure ai pazienti e
garantendo loro un sistema di cura e assistenza ancor piu solido e inclusivo. E’ questo il messaggio
emerso con chiarezza dall’evento “La gestione delle Malattie Rare in Regione Piemonte” che oggi
ha riunite a Torino istituzioni, clinici, esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un
nodo fondamentale: come migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila pazienti
piementesi con malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con il contributo incondizionato

di Pfizer e il patrocinio di Regione Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl To 4 e Amici del Cuore
Piemonte Odyv, il convegno ha delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e
opportunita per un futuro in cui diagnosi, cura e supporto si muovano insieme. Lavorando per
ridurre la mobilita passiva, ma anche sull’appropriatezza, sempre piu fondamentale per garantire
terapie adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del sistema.

&
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L’assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi da risolvere anche con
|'utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto 'assessore alla Sanita, Federico Riboldi - la volonta della Regione
Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ci impediscono uno screening a 360 gradi e una
piena efficacia della nostra azione. Noi ci stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del
piano sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non rinunciamo a
sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come la Rete per le Malattie Rare del
Piemonte e della Valle d'Aosta che & stata pionieristica a livello nazionale, di poterlo fare ancora
meglio”. Pensando poi a quelle 55mila persone che gia vengono seguite, |’ Assessore ha espresso la
“volonta di portare in Commissione Salute della Conferenza delle Regioni e delle Province
Autonome la piena attuazione del piano del 2005 sul riordino delle reti e del piano nazionale
malattie rare”. In particolare puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non
possiamo prescindere dall’utilizzo della tecnologia per facilitare |"accesso ai servizi sanitari e il
rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina & importantissimo, soprattutto in
Regioni come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione della
disponibilita del personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della Conferenza
delle Regioni e delle Province Autonome & fondamentale”. “Il tema delle Malattie Rare - ha
concluso | assessore - deve trovare spazio nel gruppo di lavoro coordinato dal direttore del DAIRI -
R Antonio Maconi sugli Irces piemontesi, nell’ambito dei cinque patterns in cui andiamo a
individuare assolute eccellenze che possono ambire al riconoscimento nazionale®.

Ravello: “Potenzieremo la rete territoriale”

“Dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata di valorizzare la rete territoriale - ha dichiarato il
presidente della Commissione Bilancio della Regione Piemonte, Roberto Ravello -, anche per
continuare a ridurre quella mobilita passiva che & gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro
che abbiamo fatto. Occorre poi - ha proseguito Ravello - puntare sull’innovazione tecnologica, in
modo da garantire una assistenza capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o
in zone lontane dai grandi centri”. Dando tutto il supporto possibile alle persone affette da
malattie rare, “che cosi rare - ha sottolineato il presidente della Commissione Bilancio - non sono,
visto che 55mila pazienti rappresentano meta della popolazione di Novara, la seconda citta pil
grande del Piemonte”. Ravello - dopo U'intervento della consigliera Vittoria Nallo, consigliera di
Stati Uniti d’Europa per il Piemonte, che ha spiegato |"importanza di estendere gli screening
neonatali, come previsto da una sua mozione - ha poi annunciato che anche la maggioranza é al
lavoro per “far si che la mozione venga approvata con |'accordo di tutti”. Un esempio di
concordia istituzionale sui fatti concreti che ha fatto da filo conduttore degli interventi dei
rappresentanti delle istituzioni regionali presenti all’evento di Motore Sanita. Da Gianna
Penenero, consigliera del Pd, che dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva e diminuita, e
anche perché molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata -ha sottolineato la necessita di
potenziare “l"allineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio”. Una necessita
evidenziata anche da un altro consigliere del Pd, Alberto Avetta, che ha posto 'accento sul
“ruolo def servizi del territorio” e sulla necessita di lavorare “sulla appropriatezza”.

In Piemonte il primo tavolo di MotoRare

L'assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto Uinvito rivolto da
Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di partecipare a un tavolo informale
regionale che verra istituito su impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che,
coinvolgendo stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone 'obiettivo di far si che leggi e
progetti si traducano in azioni concrete, Il tavolo del Piemoente sara il primo del percorso

di MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regioni italiane.

“Ringrazio MotoRare - ha detto "assessore Riboldi -, un'ottima iniziativa che va nella direzione di
amplificare e fare una sintesi delle richieste dei professionisti sanitari per renderle operative e
collaborare con le reti. All’interno della rete, chiedo a MotoRare di collaborare nei prossimi sei
mesi per risolvere i problemi piu significativi”.
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| dati del Piemonte

Fondamentali, per comprendere il contesto, sono i dati raccolti dal registro del Centro di
Coordinamento della Rete Interregionale per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta
(CMID) istituito presso la Asl Citta di Torino. Con numeri dietro cui si celano dietro i quali si celano
volti, sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza. Le schede di malattia censite, ad
ogei, sono 55.397, 3.568 sono state censite nell'ultimo anno a conferma di un trend di
crescita continuo, se si considera che, nel 2021, le schede erano 43mila.

Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice del Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha spiegato Simone
Baldevino, Responsabile Servizio Coordinamento Malattie Rare Del Pieronte e Val D'Aosta - circa
1.500 sono giovani in fase di transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta. La Regione Piemonte si
& impegnata ad agevolare questo passaggio cruciale, adottando gia nel 2022 una normativa
specifica che facilita il supporto continuo anche nell’eta adulta”. E questo fa si che “nella
maggior parte dei casi il paziente possa essere preso in carico in un centro il piu possibile vicino al
luogo di residenza, assicurando continuita e prevenendo la perdita di attenzione olistica che
caratterizza la presa in carico pediatrica”. Fra le best practice, Baldovino ha evidenziato “le
raccomandazioni regionali per le malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi,
nel 2016 che “non sono state calate dall’alto come e avvenuto altrove”, ma sono state “frutto di
un processo che ha coinvolto circa un centinaio di operatori su tutto il territorio regionale”.
Inoltre, ha ricordato il professor Baldovino. “il Plemonte @ stato pioniere della formazione con
I"istituzione nel 2008 del primo master universitario in Italia dedicato alle malattie che ancora
oggi forma tanti specialisti”.

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic per |'appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo Baldovino occorre sicuramente
lavorare per ridurre la mobilita passiva, “innanzitutto facendo conoscere il valore delle nostre
eccellenze, comunicando meglio cio che siamo in grado da offrire, in modo che i pazienti non
vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”. Altro tema centrale, |'appropriatezza
prescrittiva, per cui Baldovino propone di applicare, “per i casi in cuf si debba decidere se
utilizzare un farmaco ad altissimo costo che pero non abbia evidenze cosi buone in letteratura, i
Gic". Ossia quei Gruppi Interdisciplinari Cure che riuniscono al proprio interno medici di diversa
specializzazione appartenenti a differenti Unita Operative che, attraverso una visione complessiva
della persona malata e dunque grazie allinterdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono i
percorsi di cura piu appropriati, “In alcune aziende sanitarie - spiega Baldovino - si sta gia
facendo. Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le risorse per pazienti che possono veramente
beneficiare delle terapie”. Inoltre, conclude Baldovino “dovremmo rimettere mano al registro
delle malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con il fascicolo
sanitario elettronico per avere tutte le informazioni principali sulla malattia rara, utili anche in
situazioni di emergenza”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasse, Direttore Farmacia ASL Citta di Torino - sono
state sviluppate e registrate strategie terapeutiche innovative che hanno coperto bisogni e
situazioni dove non c’era disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci molto interessanti,
la volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste opportunita terapeutiche, ma
dall’altra c’e tutto il tema della governance di tali innovazioni per la sostenibilita del sistema
sanitario regionale, nonché il tema dell’appropriatezza prescrittiva e dell’aderenza alle terapie.
Ecco perché & importante sviluppare sempre di piu gruppi di confronte dove siano presenti a
livello regionale clinici, esperti di malattie rare, associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell’amiloidosi cardiaca

Nell’ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da transtiretina, rappresenta una grande
sfida per i servizi sanitari regionali. Si tratta di una malattia cardiaca che genera una
cardiomiopatia legata all’infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta in modo
anomalo dal fegato e si accumula all’interno del cuore. La amiloidosi cardiaca da transtiretina
é presente in una forma ereditaria (hATTR) o acquisita (wild-type ATTR). Dal punto di vista
epidemiologico, |’amiloidosi cardiaca wtATTR (la prevalenza nella popolazione generale tra 65 e
90 anni & dello 0.46%), che interessa soprattutto gli uomini sopra i 70 anni, non sembra essere
“una malattia cosi rara”, avendo registrato una vera e propria esplosione di casi, non solo in
Italia, ma in tutto il mondo.
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In regione Piemonte sono circa 200 i pazienti in terapia. Presso la Cardiologia del presidio
ospedaliero di Ivrea diretta dal professore Walter Grosso Marra sono circa 50. “Esiste una terapia
farmacologica orale che serve a trattare la Cardiomiopatia infiltrativa su base amiloidogenica - ha
spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco e il relativo percorso terapeutico clinico-
assistenziale trovano accesso territoriale nei centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi
le sfide sono diverse dunque: garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita del
servizio sanitario regionale; serve definire criteri di screening della malattia e garantire
"appropriatezza prescrittiva attraverso un percorso diagnostico adeguato e multidisciplinare dove
la terapia viene “sartorializzata” sul paziente. E mandatorio eseguire una valutazione clinica che
consideri l'aspetto biologico e psico-cognitivo di ogni singolo paziente per definire i vantaggi della
nuova prospettiva terapeutica. Infine, dobbiamo lavorare sull'uniformita diagnostica dei servizi di
radiologia, medicina nucleare, anatomia patologica inseriti nei Centri prescrittori”.

“Parola d’ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e presa in carico”

Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola d’ordine in questo
momento storico, & accelerare verso la messa a terra per superare i nodi di sistema che
determinano un mancato accessoe omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico su tutto il
territorio nazionale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha una storia lunga piu
di venti anni, determinata da un lavoro incessante con 'obiettivo di rendere i centri di
riferimento funzionalmente omogenei e coerenti e comparabili le loro attivita. Si & giunti ad una
visione condivisa ben esplicitata nel Documento di Riordino della Rete e nel Piano nazionale
malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della Legge 175/2021. Entrambi i documenti
indicano come diffondere e applicare il modello teorico che garantirebbe alle persone con
malattia rara una presa in carico olistica con un reale cambiamento della loro qualita di vita e
della loro famiglia. Per raggiungere gli obiettivi prefissati nel PNMR & necessario che si adempia
alla prescrizione legislativa che dispone gia il finanziamento a funzione per le malattie rare, si
metta a terra ’Accordo Stato Regioni del 2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il
funzionamento delle reti regionali per malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio”.
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Malattie rare, in Piemonte
oltre 55mila pazienti,
Riboldi: 'Pronti a risolvere i
nodi, anche con l'utilizzo
della tecnologia'
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La battaglia contro le malattie rare in Piemonte
punta a un grande obiettivo: valorizzare le best
practice - che sono tante -, e trasformare le
criticita in forza, avvicinando le cure ai...
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Malattie rare in Piemonte, Riboldi: “Supereremo i
nodi da risolvere anche con l'utilizzo della
tecnologia”

embra & Re:

Torino - La battagiia contro le malattie rare in Plemonte punta a un grande obiettivo!
valorizzare le best practice - che sono tante -, e trasformare le criticita in forza,

W =

awvicinando le cure ai pazienti e garantenda loro un sistema di cura e assistenza ancor
E' questo il messaggio emerso con chiarezza dall'evento "La

piu sclido e inclusivo.
gestione delle Malattie Rare in Regione Piemonte” che oggi ha riunito a Torino istituzioni,
clinici, esperti e rappresentanti delle associazioni per affrontare un nodo fondamentale:
ceme migliorare concretamente la vita degli oltre 55mila pazienti piemantesi con
malattie rare. Organizzato da Motore Sanita con il contributo incondizionato di Pfizer e il
patrocinio di Regione Piemente, Asl Citta di Torino, Asl To 4 e Amici del Cuore Piemonte
Ody, il convegno ha delineato una roadmap precisa, facendo il punto su sfide e
opportunita per un futurc in cui diagnosi, cura e supporto si muovano insieme.
Lavorando per ridurre la mobilita passiva, ma anche sull'appropriatezza, sempre pit
fondamentale per garantire terapie adeguate e, allo stesso tempo, la sostenibilita del

sistema.
Continua a leggere l'erticolc dopo il banner

L'assessore Riboldi: “Le malattie rare una priorita. Supereremo i nodi da risolvere
anche con l'utilizzo della tecnologia”

“Voglio confermare - ha detto ['assessore alla Sanita, Federico Riboldi - |a volonta della
Regione Piemonte di superare i nodi di sistema che oggi ¢i impediscono uno screening a
360 gradi e una piena efficacia della nostra azione. Noi ¢i stiame occupando di edilizia
sanitaria, di riforma del piano sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri
temi, ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscano a chi gia lavora bene, come
Ia Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta che & stata pionieristica a

livello nazionale, di poterio fare ancora meglio”. Pensando poi a quelle 55mila persone
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che gia vengono seguite, I'Assessare ha espresso la “vdlonta di portare in Commissione
Salute della Conferenza delle Regioni e delle Province Autonome la piena attuazione del
piano del 2005 sul riordine delle reti e del piano nazionale malattie rare”, In particolare
puntando sulla tecnologia. “Oggi - ha spiegato Ribioldi - non possiamo prescindere
dall'utilizzo della tecnologia per facilitare I'accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra
medico e paziente. Potenziare la telemedicina & importantissimo, soprattutto in Regioni
come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione della
dispenibilita del personale. Riportare questo tema al centro della riflessione della
Conferenza delle Regioni e delle Province Autanome & fondamentale”. “Il tema delle
Malattie Rare - ha concluso I'assessore - deve trovare spazio nel gruppo di lavoro
coordinato dal direttore del DAIRI - R Antonio Maconi sugli Irccs piemontesi, nell'ambito
dei cinque patterns in cui andiamo a individuare assolute eccelienze che possono
ambire al riconoscimento nazionale”.

Ravello: “Potenzieremao la rete territoriale”

“Dobblamo prosegulre sulla linea gia tracciata divalorizzare la rete territoriale - ha
dichiarato il presidente della Commissione Bilancio della Regione Piemonte, Roberto
Ravello -, anche per continuare a ridurre guella mobllita passiva che  gla passata da 55
a 8 milion| grazie al lavoro che abblama fatto. Occorre pol - ha proseguito Ravello -
puntare sullinnovazione tecnologica, In modo da garantire una assistenza capillare
anche a quel pazienti che abitano in Comuni montani o in zene lontane dai grandi
centrl", Dando tutto Il supporto possibile alle persone affette da malattie rare, “che cosl
rare - ha sottolineato il presidente della Commissione Bilaricio - non sono, visto che
55mila pazienti rappresentanc meta della popolazione di Novara, la seconda citta piu
grande del Plemonte”. Ravello - dapo l'intervento della consigliera Vittoria Nallo,
consigliera di Stati Uniti d'Eurapa per Il Piemonte, che ha spiegato limportanza di
estendere gll screening neonatall, come previsto da una sua mozione - ha pol
annunciato che anche la maggioranza ¢ al lavoro per “far si che la mozione venga
approvata con accordo di tutti”. Un esempio di concordia istituzionale sui fatti concreti
che ha fatto da filo conduttore degli interventi dei rappresentanti delle istituzioni
regionall presenti all'evento di Motore Sanita, Da Glanna Penenero, consigliera del Pd,
che dopo aver sostenuto che “se la mobilita passiva & diminuita, & anche perché molti
pazienti sl sono rivoltl alla sanita privata -ha sottolineato la necessita di potenziare
“l'allineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio”. Una necessita evidenziata
anche da un altro consigliere del Pd, Alberto Avetta, che ha posto l'accento sul “ruolo del
servizi del territorio” e sulla necessita di lavorare "sulla appropriatezza”.

In Piemante il primo tavolo di MotoRare

L'assessore Riboldi e tutti | consiglieri regionall presenti hanne poi raccolto [invito rivolto
da Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di partecipare a un tavolo
informale regionale che verra Istituito su Impulso di MotoRare, Il progetto di Motore
Sanita che, coinvolgendo stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone I'obiettivo di far
si che leggi e progett! st traducano in azioni concrete. |l tavolo del Piemonte saré il primo
del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso progetto In altre Region| Itallane.
“Ringrazio MotoRare - ha detto 'assessare Riboldi -, un'ottima iniziativa che va rella
direzione di amplificare e fare una sintesi delle richieste dei professionisti sanitari per
renderle operative & collaborare con le reti. All'interno della rete, chledo a MotoRare dl
collaborare nei prossimi sei mesi per risolvere | problemi piu significativi®.

| dati del Piemonte

Fondamentall, per comprendere Il contesto, sono | datl raccolti dal reglstro del Centro dl
Coordinamento della Rete interregionale per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle
d'Acsta (CMID) Istituito presso |a Asl Citta di Torino. Con numeri dietro cul si celano
dietro | quali si celano volti, sofferenze, ma anche storie di rinascita e di speranza, Le
schede di malattla censite, ad oggj, sono 55,397, 3,568 sono state censite nell'ultimo
anno a conferma di un trend di crescita continuo, se si considera che, nel 2021, le
schede erano 43mila.
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Transizione, formazione e raccomandazioni regionali: le best practice del
Piemonte

“Delle oltre 55mila persone con malattie rare presenti sul registro - ha spiegato Simone
Baldovino, Responsablle Servizio Coordinamento Malattie Rare Del Piemonte e Val
D'Aosta - circa 1.500 sono glovani in fase di transizione dall'eta pediatrica all'eta adulta,
La Reglone Plemonte sl & impegnata ad agevolare questo passaggio cruclale, adottando
gia nel 2022 una normativa specifica che facilita il supporto continuo anche nell'eta
adulta”, E questo fa si che “nella maggior parte dei casi il paziente possa essere preso in
carico in un centra Il pits possibile vicino al luogo di residenza, assicurando continuita e
prevenendo la perdita di attenzione olistica che caratterizza la presa in carico
pediatrica”. Fra le best practice, Baldovino ha evidenziato “le raccomandazioni reglonall
per le malattie rare, gia attivate nel 2008 e, nel caso delle amiloidosi, nel 2016" che “non
sono state calate dall‘alto come & avwenuto altrove”, ma sono state “frutto di un
processo che ha colnvalto crca un centinaio di operatori su tutto |l territorio regionale”,
Inoltre, ha ricardato || professor Baldovine, “il Plemonte & stato pioniere della
formazione con listituzione nel 2008 del primo master universitario in Italla dedicato alle
malattie che ancora oggl forma tantl speciallsti”,

Valorizzare le eccellenze contro la mobilita passiva e estendere i Gic per
l'appropriatezza

Per quanto riguarda le traiettorie da seguire per il futuro, secondo Baldovino occorre
sieuramente lavorare per ridurre la mobllita passiva, “innanzitutte facendo conoscere |
valore delle nostre eccellenze, comunicando meglio cié che slama in grado da offrire, in
modo che | pazienti non vadano a cercare altrove cio che possono trovare qui”, Altro
tema centrale, l'appropriatezza prescrittiva, per cul Baldovine propone di applicare, “per
i casi in cui si debba decidere se utilizzare un farmaco ad altissimo costo che pero non
abbla evidenze cosi buone in letteratura, | Gic”. Ossia quel Gruppl Interdisciplinari Cure
che riuniscono al proprio interno medici di diversa specializzazione appartenenti a
differenti Unita Operative che, attraverso una visione complessiva della persona malata
e dunque grazie allinterdisciplinarita dell'approccio clinico, stabiliscono | percorsi di cura
pit appropriati. “in alcune aziende sanitarie - spiega Baldovino - si sta gia facendo.
Estenderlo ci permetterebbe di utilizzare le risorse per pazienti che possono veramente
beneficiare delle terapie”, Inoltre, conclude Baldovino “"dovremmo rimettere manao al
registra delle malattie rare, attivo dal 2005, per adeguarlo ai tempi e integrarlo con il
fascicolo sanitarlo elettronico per avere tutte le informazionl principali sulla malattia
rara, utill anche in situazioni di emergenza"”.

“Negli ultimi anni - ha spiegato Paola Crosasso, Direttore Farmacia ASL Citta di Torino -
sono state sviluppate e registrate strategie terapeutiche innovative che hanno coperto
bisogni e situazioni dove non c'era disponibilita terapeutica. Oggi abbiamo dei farmaci
molto interessanti, la volonta e capacita di rendere il prima possibile disponibili queste
opportunita terapeutiche, ma dall‘altra ¢’ tutto il tema della governance di tall
innovazioni per la sostenibilita del sistema sanitario regionale, nonché il tema
dell'appropriatezza prescrittiva e delladerenza alle terapie. Ecco perché & importante
sviluppare sempre di pit gruppi di confronte dove siano presenti a livello regionale
clinici, esperti di malattie rare, associazioni pazienti e farmacisti ospedalieri”.

Il caso dell'amiloidosi cardiaca

Nell'ambito delle malattie rare, la amiloidosi cardiaca da transtireting, rappresenta una
grande sfida per i servizi sanitari regionali. Si tratta di una malattia cardiaca che genera
una cardiomiopatia legata all'infltrazione della proteina transtiretina, che viene prodotta
in medo anomalo dal fegato e si accumula all'interno del cuore, La amiloidosi cardiaca da
transtiretina é presente in una forma ereditaria (hATTR) o acquisita (wild-type ATTR). Dal
punto di vista eptdemiologico, lamiloidosi cardiaca wtATTR (la prevalenza nella

www.ecostampa.it

/fé LECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 99

163930

non riproducibile.

del destinatario,

ad wuso esclusivo

stampa

Ritaglio



15-11-2024 ALESSANDRIA24.COM

Pagina

Foglio 4-/ 4

&

popolazione generale tra 65 e 90 anni é dello 0.46%), che interessa soprattutto gli
uomini sopra | 70 annl, non sembra essere “una malattia cosi rara”, avendo registrato
una vera e propria esplosione di casi, non solo in ltalia, ma in tutto il monde.

In reglone Piemonte sono circa 200 | pazienti in terapia. Presso la Cardiologia del
presidio ospedaliero di lvrea diretta dal professore Walter Grosso Marra sono circa 50.
“Esiste una terapia farmacologica orale che serve a trattare la Cardiomiopatia
infiltrativa su base amiloidogenica - ha spiegato il professore Grosso Marra -. Il farmaco
e il relativo percorso terapeutico clinico-assistenziale trovano accesso territoriale nei
centri prescrittori definiti da Regione Piemonte. Oggi le sfide sono diverse dunque:
garantire un accesso equo alle nuove terapie e la sostenibilita del servizio sanitario
reglonale; serve definire criteri di screening della malattia e garantire l'appropriatezza
prescrittiva attraverso un percorso diagnostico adeguato e multidisciplinare dove la
terapla viene “sartorlalizzata” sul paziente, £ mandatorio eseguire una valutazione clinica
che consideri I'aspetto biologico e psico-cognitivo di ogni singolo paziente per definire i
vantaggl della nuova prospettiva terapeutica. infine, dobbiame lavorare sull'uniformita
diagnostica dei servizi di radiologia, medicina nucleare, anatomia patologica inseriti nei
Centri prescrittori",

Continua a leggere l'articolo dopo il banner

“Parola d'ordine: superare i nodi per un accesso omogeneo a diagnosi e presa in
carico”

Secondo Rita Treglia, Referente Malattie Rare Motore Sanita, la parola d'ordine in questo
momento storico, & accelerare versa la messa a terra per superare | nodi dl sistema che
determinano un mancato accesso omogeneo alla diagnosi e successiva presa in carico
su tutto il territorio naziohale. “La Rete Malattie Rare in Italia - ha spiegato Treglia - ha
una storia lunga pld di venti anni, determinata da un lavoro incessante con l'ohiettivo di
rendere | centri di riferimento funzionalmente omogenei e coerenti e comparabili le loro
attivita. Si & glunti ad una visione condivisa ben esplicitata nel Documento di Riordino
della Rete e nel Piano nazionale malattie rare 2023/2026, documenti attuativi della
Legge 175/2021, Entrambi | documentl indicano come diffondere e applicare il modello
teorico che garantirebbe alle persone con malattia rara una presa in carico olistica con
un reale cambiamento della loro qualita di vita e della loro famiglia. Per raggiungere gli
obiettivi prefissati nel PNMR & necessario che si adempia alla prescrizione legislativa che
dispone gia il finanziamente a funzione per le malattie rare, si metta a terra lAccordo
Stato Regioni del 2015 sulla teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle
reti regionali per malattie rare, il PNMR sia previsto in legge di Bilancio”.
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Le malottie rare rappresentano una delle sfide pid complesse per il sistema

sanitario piemontese, ma anche un'opportunita per dimostrare come eccellenze,

innovazione e politiche mirate possano migliorare la qualitd della vita di miglicia di
pazienti. £ quanto emerso dallevento “La gestione delle Malattie Rare in Regione
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Organizzate da Motore Sanita, con il contribute incondizionato di Pfizer e il
patrocinio dello Regione Piemonte, dell'Asl Citta di Torino, dell'Asl To4 &
dellassociazione Amici del Cuore Piemonte Odv, [incontro ha tracciate una
readmap per affrontare sfide cruciali: dallo riduzione della mobilitd passiva alla
valorizzazione dello rete territoriale, passando per 'uso della tecnologia e
l'appropriatezza delle cure. Come ha sottolineato l'assessore allo Sanitd, Federico
Riboldi, "Il Piemente & stato pioniere nella gestione delle malattie tare, mo
dobbiamo andare oitre. La tecnoiogia e fa telemedicina saranno fondamentali per
avvicinare i servizi oi pazienti e superare le barriere geogrofiche di una regione a
bassa urbanizzazione”,

Limpegno della Regione, ribadito dall'assessore, include anche la revisione del
piano sociosanitarie, la riorganizzazione delle ASL e un maggiore coordinamento
delle risorse. “Non possiomo pid permetterci di imandare. £ nostra responsabilitd
garantire diagnosi tempestive, cure adeguate e un‘assistenza continua, soprattutto
set chi vive in aree montcane o periferiche’. Una posizione condivisa anche dal
presidente dello Cormmissione Bilancio, Roberto Ravello, che ha sottolineato come
la mobilitd passiva sio stata drasticamente ridotta negli ultimi anni, passando da
55 a 8 milioni di euro. "Questo risultato dimostra che il lavore svolto per rafforzare il
sistema sanitatio territoriale funziona. Ora dobbiamo insistere per portare
'assistenza anche nef luoghi pitt remoti”.

Tra i punti di forza del Fiemonte c'@ la rete per le malattie rare, che, come ha
ricordato il professor Simone Baldovino, ‘& stata pionieristica a livello nazionale,
con raccomandazicni attivate gia nel 2008 & percorsi innovativi come il primao
master universitario italiono dedicato alle malattie rare”. Baldovino ha posto
l'gccento su un aspetto crucidle: la transizione dei giovani pazienti dall'etd
pediatrica a quella adulta. *Ogni anno cirea 1.500 pazienti devono affrontare questo
passaggic delicate. Grazie alla normativa regionale, siamo in grado di garantire
continuitd di cure e supporto”,

Una delle problermatiche pid rilevanti emerse durante l'incontro & stata quella
dell'amiloidosi cardioca da transtireting, una malattia che, pur essendo classificata
come rarg, sta registrando un incremento significativo di casi. Il professor Walter
Grosso Mdrra, dirsttore della Cardiologia di Ivren, ha spiegato come questa
patologia richieda terapie personalizzate e criteri diagnostici uniformi: “f nostro
obiettivo & garantire dccesso equo alle cure e loverare sullappropriatezza
prescrittiva. Dobbiameo utilizzare le risorse in modo mirato, assicurando che i
trattamenti siano davvero efficaeci per ogni singoio paziente”.

Un ruolo determinante nella gestione delle malattie rare sard giccato dal progetto
MotoRare, lanciato da Motore Sanitd per trasformare le politiche in azioni concrete,
Il Piemonte sara la prima regione a istituire un tavolo informale dedicate, con il
coinvolgimento di istituzioni, stakeholder e associazioni. Come ha dichiarato
Claudio Zanon, direttore scientifico di Motore Sanitd, “Tobiettivo & superare i nodi di
sistema che impediscono un accesso uniforme alla diagneosi e alla presa in carico
su tutto il territorio nazionale”™.

| dati del registro regionale per le malottie rare, istituito presso I'Asl Cittda di Totino,
parlano chiaro: nel 2021 erano censite 43mila schede di malattia, oggi sono oltre
58mila, con 3588 nuovi casi registrati solo nellultimo anne. Dietro questi numeri ¢i
sono volti, storie di sofferenza ma anche di speranza, come ha ricordato il professor
Baldovino. ‘Dobbiamo aggiornare il registro e integrarlo con il fascicolo sanitario
glettronico, per rendere le informazioni accessibill anche in situazioni di
emergenza’.
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Le istituzioni regionali, unite nellintenta di migliorare il sistema, hanno ribadito la
necessité di coliaborare per potenziare la rete territoriale e ridurre ulteriormeante la
dipendenza dai centri fuori regione. Gianna Pentenero, consigliera del PD, ha posto
laccento sulla necessitd di un maggiore allineamento trd sanitd e bilancio: “Nen
passiamo permettere che la riduzione della mobilité passiva si raduca in un
aumento delle cure private. Setve un sistema pubblico forte e capiliare”™

Lirmpegno condiviso da tutti | partecipanti si & tradotto in un messoggio chiaro: il
Piemente vuole essere un modello di riferimento per le altre regioni italicgne. Come
ha concluso l'assessore Riboldi, "non basta avere eccellenze, dobbiamo
comunicarie, valorizzarle e assicurarci che egni paziente possa accedere ai servizi
di cui ha bisogno. £ uno sfida che richiede coraggio, innovazione e un lavoro
sinergico, ma sioamao prenti ad affrontarla”.

Sanita in tilt: analisi del sangue impossibili per un guasto
informatico. Colpa degli hacker?

3

o
Laboratori quasi smanteliati e campioni che viaggiono per chilometri,

Giovanni rimandato due volte parché il sisterna informatico & in tilt.
e C
Asl Tad e sindaci, chi risponde?

Asl To4 nella caceq, sindacati in rivelta. “Scarpetta non é in
grado di gestire un‘azienda...”

Oftra 171 mila ore di straordinario non recuperate, reperibilitd continua e
riposi negati: la denuncia dei sindacati contro la gestione di Stefano
Scarpetta. "Un‘ozienda al collasse, con i lavoratori alle streme’
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Le malattie rare in Piemonte, un problema per 55mila
persone: “Occorre potenziare la telemedicina”
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Sono piu di 55mila | piemontesi affetti da malattie dlassificate come "rare” e in loro aiuto,
adesso, arriva anche la tecnologia. Se ne @ discusso oggr a Tormo in un incontro fra esperti,
istituzioni e associazioni organizzato da Motore sanita con il contributo di Pfizer e il
patrocinio di Regione Piemonts, Asl Citta di Torino, Asl 4 e Amici del Cuore. “Questa - ha
spiegato I'assessore regionale alla sanit3, Federico Riboldi - & una delle nostre prionta. Ci
stiame occupando di edilizia sanitaria. di nforma del piano sociosanitario, di revisione det
confini delle Asl e molti altn temi, ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono
a chi gia lavora bene, come 2 Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta,
pionieristica a livello nazionale, di lavorare ancora meglio. Vogliamo portare nella
Commissione Salute dells Conferenza delle Regioni Ia piena attuazione del piano del 2005
sul riordino delle reti & del piana nazionale malattie rare. E non solo. Sappiamo che non &
possibile prescindere dall'utilizzo della tecnologia per facilitare 'accesso ai servizi sanitari e
il rapporto tra medico & paziente. Potenziare la telemedicina ¢ importantissimo,
soprattutto in Regioni come il Piemonte 2 bassa urbanizzazione e in un momento di
contrazione della disponibilita del personale”.

Anche Roberto Ravello, presidente della commissione bilancio in consiglio regionale, ha
sottolineato che "occorre puntare sull'innovazicne tecnclogica, in mode da garantire una
assistenza capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni mantani o in zone lontane
dai grandi centn”. “E dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata - ha aggiunto - di
valonzzare |a rete temitoriale anche per continuare 3 ridurre quella mobilita passiva che &
gia passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che abbiamo fatto". Lincontro di oggi ha
permesso di tracciare una roadmap delle iniziative finalizzate a migliorare concretamente
Ia vita dei pazienti “per un futuro - comunica la Regione - in cui diagnosi, cura e supporto
si muovano insieme”. Consiglieri di maggioranza e di opposizione si sono trovati d'accordo
suvar aspetti. Ravello ha annunciate che si sta lavorando perché una mozione di Vittoria
Nailo (Stati Uniti d'Europa per il Piemonte) sull'estensione degli screening neonatali "venga
approvata con |'accordo di tutti®.

Gianna Pentenero (Pd) ha osservato che “la mobilita passiva & diminuita anche a causa del
fatto che molti pazienti si sono rivolti alla sanit3 privata”™ e ha sottolineato la necessita di
potenziare "I'allineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio™, Necessita
evidenziata anche da un altro consigliere del Pd_ Alberto Avetta, che ha posto |'accento
sul “ruolo dei servizi del territono” e sulla necessita di lavorare "sulla appropiatezza”.
L'assessore Riboldi e tutti i consiglien regionali presenti hanno poi raccolte linvito nvoite
dz Claudio Zanon, direttore scientifico di Motare Sanits, di partecipare a un tavolo
informale che verra istituito su impulsa di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che,
coinvolgendo stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone 'obiettivo di far si che leggi e
progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del percorso di
MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Ragioni italiane.
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Oggi incontro a Torino, "valorizzare rete territoriale
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(ANSA) - TORINO, 15 NOV - Sono piu di 55 mila i piemontesi affetti da malattie
classificate come "rare" e in loro aiuto, adesso, arriva anche la tecnologia. Se ne &
discusso oggi a Torino in un incontro fra esperti, istituzioni e associazioni organizzato

da Motore sanita con il contributo di Pfizer e il patrocinio di Regione Piemonte, Asl
ANSA Citta di Torino, Asl 4 e Amici del Cuore. "Questa - ha spiegato |'assessore regionale
alla sanita, Federico Riboldi - &€ una delle nostre priorita. Ci stiamo occupando di
edilizia sanitaria, di riforma del piano sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl
e molti altri temi, ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora bene, come la Rete per le Malattie
Rare del Piemonte e della Valle d'Aosta, pionieristica a livello nazionale, di lavorare ancora meglio. Vogliamo portare nella
Commissione Salute della Conferenza delle Regioni la piena attuazione del piano del 2005 sul riordino delle reti e del
piano nazionale malattie rare. E non solo. Sappiamo che non € possibile prescindere dall'utilizzo della tecnologia per
facilitare I'accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina & importantissimo,
soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa urbanizzazione e in un momento di contrazione della disponibilita del
personale". Anche Roberto Ravello, presidente della commissione bilancio in consiglio regionale, ha sottolineato che
"occorre puntare sull'innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza capillare anche a quei pazienti che
abitano in Comuni montani o in zone lontane dai grandi centri". "E dobbiamo proseguire sulla linea gia tracciata - ha
aggiunto - di valorizzare la rete territoriale anche per continuare a ridurre quella mobilita passiva che € gia passata da 55 a 8
milioni grazie al lavoro che abbiamo fatto". L'incontro di oggi ha permesso di tracciare una roadmap delle iniziative finalizzate
a migliorare concretamente la vita dei pazienti "per un futuro - comunica la Regione - in cui diagnosi, cura e supporto si
muovano insieme". Consiglieri di maggioranza e di opposizione si sono trovati d'accordo su vari aspetti. Ravello ha
annunciato che si sta lavorando perché una mozione di Vittoria Nallo (Stati Uniti d'Europa per il Piemonte) sull'estensione
degli screening neonatali "venga approvata con I'accordo di tutti". Gianna Pentenero (Pd) ha osservato che "la mobilita
passiva & diminuita anche a causa del fatto che molti pazienti si sono rivolti alla sanita privata" e ha sottolineato la necessita
di potenziare "l'allineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio". Necessita evidenziata anche da un altro
consigliere del Pd, Alberto Avetta, che ha posto I'accento sul "ruolo dei servizi del territorio" e sulla necessita di lavorare
"sulla appropriatezza". L'assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi raccolto I'invito rivolto da Claudio
Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, di partecipare a un tavolo informale che verra istituito su impulso di MotoRare, il
progetto di Motore Sanita che, coinvolgendo stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone I'obiettivo di far si che leggi e
progetti si traducano in azioni concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del percorso di MotoRare, che lancera lo stesso
progetto in altre Regioni italiane. (ANSA).
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del piano del 2005
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Sono piu di 55mila i piemontesi affetti da malattie classificate
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ne € discusso oggi a Torino in un incontro fra esperti, istituzioni e
associazioni organizzato da Motore sanita con il contributo di
Pfizer e il patrocinio di Regione Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl 4
e Amici del Cuore. "Questa - ha spiegato I'assessore regionale alla
sanita, Federico Riboldi - € una delle nostre priorita. Ci stiamo
occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano sociosanitario,
di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi, ma non
rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia lavora
bene, come la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e della Valle
d'Aosta, pionieristica a livello nazionale, di lavorare ancora meglio.
Vogliamo portare nella Commissione Salute della Conferenza
delle Regioni la piena attuazione del piano del 2005 sul riordino
delle reti e del piano nazionale malattie rare. E non solo. Sappiamo
che non & possibile prescindere dall'utilizzo della tecnologia per
facilitare l'accesso ai servizi sanitari e il rapporto tra medico e
paziente. Potenziare la telemedicina € importantissimo,
soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa urbanizzazione e

in un momento di contrazione della disponibilita del personale".

Anche Roberto Ravello, presidente della commissione bilancio in
consiglio regionale, ha sottolineato che "occorre puntare
sull'innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza
capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o
in zone lontane dai grandi centri". "E dobbiamo proseguire sulla
linea gia tracciata - ha aggiunto - di valorizzare la rete territoriale
anche per continuare a ridurre quella mobilitd passiva che e gia
passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che abbiamo fatto".
L'incontro di oggi ha permesso di tracciare una roadmap delle
iniziative finalizzate a migliorare concretamente la vita dei
pazienti "per un futuro - comunica la Regione - in cui diagnosi, cura
e supporto si muovano insieme". Consiglieri di maggioranza e di
opposizione si sono trovati d'accordo su vari aspetti. Ravello ha
annunciato che si sta lavorando perché una mozione di Vittoria
Nallo (Stati Uniti d'Europa per il Piemonte) sull'estensione degli
screening neonatali "venga approvata con l'accordo di tutti".

Gianna Pentenero (Pd) ha osservato che "la mobilita passiva &
diminuita anche a causa del fatto che molti pazienti si sono rivolti
alla sanita privata" e ha sottolineato la necessita di potenziare
"l'allineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio".
Necessita evidenziata anche da un altro consigliere del Pd,
Alberto Avetta, che ha posto l'accento sul "ruolo dei servizi del
territorio" e sulla necessita di lavorare "sulla appropiatezza".
L'assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno poi
raccolto I'invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico di

Motore Sanita, di partecipare a un tavolo informale che verra
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istituito su impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che,
coinvolgendo stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone
I'obiettivo di far si che leggi e progetti si traducano in azioni
concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del percorso di
MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regioni italiane.
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Sono pit di 55mila i piemontesi affetti da malattie classificate
come "rare” e in loro aiuto, adesso, arriva anche la tecnologia. Se
ne & discusso oggi a Torino in un incontro fra esperti, istituzioni e
associazioni organizzato da Motore sanita con il contributo di
Pfizer e il patrocinio di Regione Piemonte, Asl Citta di Torino, Asl
4 e Amici del Cuore. "Questa - ha spiegato l'assessore regionale
alla sanita, Federico Riboldi - & una delle nostre priorita. Ci
stiamo occupando di edilizia sanitaria, di riforma del piano
sociosanitario, di revisione dei confini delle Asl e molti altri temi,
ma non rinunciamo a sciogliere i nodi che impediscono a chi gia
lavora bene, come la Rete per le Malattie Rare del Piemonte e
della Valle d'Aosta, pionieristica a livello nazionale, di lavorare
ancora meglio. Vogliamo portare nella Commissione Salute della
Conferenza delle Regioni la piena attuazione del piano del 2005
sul riordino delle reti e del piano nazionale malattie rare. E non
solo. Sappiamo che non & possibile prescindere dall'utilizzo della
tecnologia per facilitare 'accesso ai servizi sanitari e il rapporto
tra medico e paziente. Potenziare la telemedicina &
importantissimo, soprattutto in Regioni come il Piemonte a bassa
urbanizzazione e in un momento di contrazione della
disponibilita del personale”.

Anche Roberto Ravello, presidente della commissione bilancio in
consiglio regionale, ha sottolineato che "occorre puntare
sull'innovazione tecnologica, in modo da garantire una assistenza
capillare anche a quei pazienti che abitano in Comuni montani o
in zone lontane dai grandi centri”. "E dobbiamo proseguire sulla
linea gia tracciata - ha aggiunto - di valorizzare la rete territoriale
anche per continuare a ridurre quella mobilita passiva che e gia
passata da 55 a 8 milioni grazie al lavoro che abbiamo fatto'.
L'incontro di oggi ha permesso di tracciare una roadmap delle
iniziative finalizzate a migliorare concretamente la vita dei
pazienti "per un futuro - comunica la Regione - in cui diagnosi,
cura e supporto si muovano insieme". Consiglieri di maggioranza
e di opposizione si sono trovati d'accordo su vari aspetti. Ravello
ha annunciato che si sta lavorando perché una mozione di
Vittoria Nallo (Stati Uniti d'Europa per il Piemonte) sull'estensione
degli screening neonatali "venga approvata con l'accordo di tutti".

Gianna Pentenero (Pd) ha osservato che "la mobilita passiva &
diminuita anche a causa del fatto che molti pazienti si sono rivolti
alla sanita privata” e ha sottolineato la necessita di potenziare
"l'allineamento degli aspetti che riguardano Sanita e Bilancio".
Necessita evidenziata anche da un altro consigliere del Pd,
Alberto Avetta, che ha posto l'accento sul "ruolo dei servizi del
territorio” e sulla necessita di lavorare "sulla appropiatezza”,
L'assessore Riboldi e tutti i consiglieri regionali presenti hanno
poi raccolto l'invito rivolto da Claudio Zanon, direttore scientifico
di Motore Sanita, di partecipare a un tavolo informale che verra
istituito su impulso di MotoRare, il progetto di Motore Sanita che,
coinvolgendo stakeholder, associazioni e istituzioni, si pone
l'obiettivo di far si che leggi e progetti si traducano in azioni
concrete. Il tavolo del Piemonte sara il primo del percorso di
MotoRare, che lancera lo stesso progetto in altre Regioni italiane.
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«Malattie rare, azioni concrete col progetto Motorare»

Pazienteal centro

s I1 modello organizza-
tivo delle malattie rare & molto
complesso e rappresenta una
sfida che va affrontatain manie-
raintegrata. Motorare € un pro-
getto nazionale promosso da
Motore Sanita che ha visto il
coinvolgimento del professor
Giuseppe Limongelli del Comi-
tato nazionale malattie rare
pressoilMinisterodellaSalutee
delle Istituzioni che hanno con-
tribuito alla evoluzione legisla-
tiva delle malattie rare, in parti-

colare l'onorevole Fabiola Bolo-
gnachenellascorsalegislaturaé
stata relatrice della legge
175/2021 e sostiene questa ini-
ziativa che vuole promuovere
azioni concrete e condivise tra
istituzioni, professionisti sani-
tariesociosanitari,associazioni,
e imprese attive a livello regio-
nale, nazionale ed europeo.

Il progetto & stato lanciato a
Viareggio in occasione della Fe-
sta della Salute che ha coinvolto
55 associazioni di malati. «Mo-
torare — ha spiegato Fabiola Bo-
logna - éunesempioconcreto di

ﬂ“ p A - = g
Fabiola Bologna con Limongelli
e due rappresentanti dei malati

come sia possibile portare dav-
vero il paziente al centro del di-
battito sulla sanita del futuro,
con le associazioni che rappre-
sentano le persone per poter
progettare e co-programmare
insieme a tutti gli stakeholders
del sistema sanitario. E questoil
messaggio che abbiamo voluto
lanciare e che anche la Regione
Lombardia ha raccolto con
grande disponibilita, in partico-
lare ringrazio il vice presidente
regionale Marco Alparone chesi
éreso sempre disponibile ad ini-
ziative concrete e condivise».

s »

Un fiume dipessone
 aflad’apal
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Il progetto “Motorare”: un'iniziativa
fondamentale per le malattie rare in
Campania

attualita 24 Settembre 2024 by Redazione ()0

I progetto "Motorare™: un'iniziativa fondamentale per le malattie rare in Campania - Bivagoretto.com

La Campania avvia il progetto “Motorare”, un'iniziativa dedicata alle
malattie rare che punta a tradurre normative e progetti in azioni
concrete per i pazienti. Alla base dell'iniziativa c'¢ la collaborazione tra
associazioni, stakeholder e istituzioni, un passo importante per
affrontare la complessita del sistema delle malattie rare.

Il progetto “Motorare’”: obiettivi e strategie

Cos’e “Motorare” e chi ne fa parte

Il progetto “Motorare” nasce con l'intento di offrire un approccio
integrato alla gestione delle malattie rare nella Regione Campania.
Questo progetto coinvolge humerose associazioni locali e nazionali,
nonché gli stakeholder del settore sanitario e istituzionale. La
collaborazione tra diverse entita & fondamentale per garantire che le
leggi e i progetti esistenti vengano tradotti in azioni concrete che

possano realmente impattare sulla vita dei pazienti.

Le malattie rare, per la loro complessita e varieta, necessitano di un
modello organizzativo specifico che affronti simultaneamente le sfide
cliniche, sociali ed economiche. In questo contesto, “Motorare” funge
da piattaforma per unire le forze e incrementare la capacita di azione.
Incontrando le 55 associazioni di pazienti presenti alle giornate della
salute, il progetto dimostra di dare voce a chi vive ogni giorno la realta
delle malattie rare.

Napoli e Atalanta: I'analisi
diuna partita shagliata per
gli azzurri
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Limportanza della collaborazione tra istituzioni e
associazioni

Giuseppe Limongelli, direttore del Centro di Coordinamento Malattie
Rare della Regione Campania, scottolinea come il modello delle malattie
rare richieda uno sforzo globale. La sinergia tra associazioni, come

quelle riunite nel progetto “Motorare”, e le istituzioni rappresenta un
gl Hiineud UiV 51V L0 Yivodiw, LU S Y uu UdduLidaivin, vutiie

quelle riunite nel progetto “Motorare”, e le istituzioni rappresenta un
elemento essenziale, Solo unendo le competenze e le risorse é possibile
tradurre la ricerca scientifica e le normative in servizi tangibili per gli
ammalati,

L'approccio integrato promuove la creazione di un sistema sanitario piu
inclusivo, che possa rispondere in modo efficace alle esigenze dei
pazienti affetti da malattie rare. Questo modello prevede la condivisione
delle informazioni, I'attuazione di protocolli condivisi e I'implementazione
di servizi di assistenza personalizzati. La complessita delle malattie rare
si traduce nell'esigenza di un intervento muitiplo che possa abbracciare
il percorso di cura dalla diaghosi al monitoraggio, passando per il
supporto psicologico e sociale.

Il ruolo attivo delle associazioni e dei pazienti

La voce delle associazioni nella gestione delle
malattie rare

Le associazioni di pazienti svolgono un ruolo cruciale nella spinta per il
cambiamento, Partecipando attivamente a iniziative come “Motorare”,
gueste organizzazioni possono influenzare le politiche sanitarie e
garantire che le esigenze dei pazienti siano rappresentate. £
fondamentale che i decisori politici ascoltino le istanze provenienti da
chi vive quotidianamente con una malattia rara.

Le associazioni, infatti, fungono da intermediari tra i pazienti e le
istituzioni, portando alla luce le problematiche e le sfide che
guotidianamente affrontano. Possono contribuire a migliorare la
formazione del personale medico, diffondere informazioni rilevanti e
supportare l'implementazione di politiche sanitarie piu efficaci.

Le sfide quotidiane dei pazienti con malattie rare

| pazienti affetti da malattie rare vivono una realta caratterizzata da
incertezze, frequenti diagnosticazioni tardive e spesso un'esperienza di
isolamento. Attraverso il progetto “Motorare”, si intende rispondere a
queste sfide, creando un sistema di supporto efficace che migliori la
qualita della vita dei pazienti. Azioni concrete, supportate daricerche e
leggi ben delineate, possono portare a un cambiamento di fiducia nelle
strutture sanitarie.

www.ecostampa.it
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Il riconoscimento delle difficolta legate alle malattie rare non € solo una
questione di salute, ma si estende anche a dimensioni sociali e
psicologiche. Oltre al lavoro per la diagnosi e il trattamento, & essenziale
affrontare l'impatto emotivo delle malattie rare sui pazienti e le loro
famiglie. "Motorare” si propone, dungue, come un progetto che non
solo accoglie i pazienti nel percorso di cura, ma li include anche in un
processo di advocacy, dando loro una voce potente nel panorama
sanitario.

Una nuova era per le malattie rare in Campania

Il progetto “Motorare” segna un passo significativo verso una gestione
piu efficace delle malattie rare in Campania. Con l'impegno congiunto di
istituzioni e associazioni di pazienti, si spera di ottenere risultati
tangibili che migliorino la qualita e I'equita delle cure. Le prospettive
future per i pazienti affetti da malattie rare possono cambiare attraverso
questo approccio innovativo, segnando l'inizio di una nuova era nella

sanitd campana.
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Asimmetrie, l'evento congiunto che vede riunite a Lariofiere le imprese associate a
Confindustria Como e a Confindustria Lecco e Sondrio proporra numerosi spunti di
riflessione e approfondimenti su geopolitica, scenari economici e imprenditoria

“Asimmetrie - Il mondo di oggi e i nuovi equilibri” & il titolo dell’Assemblea Generale 2024 organizzata
da Confindustria Como e Confindustria Lecco e Sondrio che si terra venerdi 8 novembre alle ore
16.00 (con accredito dalle ore 15.00), presso i padiglioni di Lariofiere a Erba.

Lintervento dal titolo “Giorni Contati?” di Ernesto Galli della Loggia, Professore Emerito di Storia
Contemporanea, aprira la riflessione della giornata.

Sequira la tavola rotonda intitolata “Asimmetrie. L'Europa e ['ltalia nel nuovo contesto mondiale”, a cui
interverranno Germano Dottori, Consigliere scientifico di Limes, Sergio Giraldo, fondatore di Energy Bit
Analysis e firma del quotidiano La Verita, Chicco Testa, Presidente di Assoambiente e Gianclaudio
Torlizzi, fondatore di T-Commaodity e Consigliere del Ministrc della Difesa. | relatori approfondiranno i
nuovi equilibri geopolitici e il loro impatto sulle dinamiche nazionali e comunitarie.

A seguire “Asimmetrie. Fare impresa oggi”, con gli interventi di Gianluca Brenna, Presidente di
Confindustria Como, Marco Campanari, Presidente di Confindustria Lecco e Seondric e Emanuele

Orsini, Presidente di Confindustria.
Moderatrice della giornata sara Rachele Grassini, Presidente di PoliticsHub.
La partecipazione & su invito.
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Malattie rare, Viareggio chiama Napoli: nasce Fazo per pensiont minime, bonus
“Motorare” beba da mille euro
. @L once il 24/09/2024 " sanita & salute SAA
‘Il modello organizzativo delle malattie rare & molto complesso e rappresenta una sfida M eromo
che va affrontata in maniera complessiva e integrata.
Per guesto, con Motere Sanits, abbiamo messo in campo il progetto "Moterare” che
coinvolgera stakehaolder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni
concrete. Cosi Giuseppe Limongelli, direttore del centro di coordinamento Malattie Rare
delia Regione Campania intervenuto alle giornate della Salute, festa |Care che si sono
concluse ieri 3 Viareggio e in cui sono cenfluite 55 associazioni di pazienti da tutta ltalia
Campania compresa.
Un evento promosse e organizzato in collaborazione con Motore Sanita che riunisce
Associazioni di pazienti da tutto il Paese, rappresentando un'occasione unica per
dizlogare sullo stato dellz Sanita in Italia. Lobiettivo dell'inizistiva & parre il paziente 3l
centro del dibattito, analizzare il sistemna sanitario, individuare i punti di forza e le criticita
per tracciare un percorso di miglioramento delle cure per pazienti gravati sin
dall'infanzia da gravi disabilita.
Obiettivo tra gli altri dare impulso a un dislogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella
gestione e nella cura delle malattie rare, con 'obiettivo finale di migliorare la qualita della
vita delle persone con MR attraverse I'adozione di misure concrete e un rusle chiave nel
promuovera il dialogoe e il confronto tra le istituzioni sanitarie e i vari attori coinvolti.
«L obiettivo di MotoRare —aggiunge Limongaelli — & fungere da facilitatore per migliorare
fa comunicazione e la cooperazione tra if mondo politico, guello sanitario, delle
associazioni delle imprese e delfe strutture operative sul campo, sia a livello nazionale
che eurcpeo».
MotoRare si avvale della competerniza di un gruppo eterogenego, composto da dirigenti
sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo dell'associazionismo e A
dell'industria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle malattie rare. |l progetto nasce
dall'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso inscia con 'evoluzione 0 RAZIO
normativa europea & nazionale. ' VACCING
LU )
«Negli ultimi due decenni - ha concluso Limongelli - molteplici sono stati gli interventi
normativi volti a migliorare Ia condizione dei pazienti affetti da malattie rare. A livello PUOI OTTENERE INFORMAZIONI
europeo, un momento cruciale & stato il lancio. tra il 2017 e il 2018, gi 24 European EASSISTENZALEGALEALLA
Reference Networks (ERN) dedicati alle malattie rare. Questi network hanno ricevuto nel PAGINA:
2024 un finanziamento di 3,2 mifioni di euro ciascuno, nellambito del programma —
“EU4Health 2021-2027", con lobiettivo di consolidare le loro attivita 3 livello
continentales.
In Italia, sono da citare aicuni provvedirnenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10

novembre 2021, che introduce misure per |3 cura delie malattie rare e per il sostegno alia
ricerca sui farmaci orfani, & I'Accordo del 24 maggio 2023, che ha portato
all'approvazione del “Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026". Quest ultimo & stato
finanziato con 50 milioni di euro, destinati alle regioni (circa 6 alla Campania) al
raggiungimento di specifici obiettivi. A livello europeo, un altro passo fondamentale &
stato il lancio della Joint Action Jardin, avwenuto il | febbraic 2024, che mira a
promuavere l'integrazione degli Ern nei sistemi sanitari nazionali, con un finanziamento
complessivo di 20 milioni di euro. (ansa)
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Home > Blog > Malpelo > Motorare: Un Progetto Innovativo...
MotoRare: un progetto innovativo per il network delle Pubblicato | 24 settembre 2024

Malattie Rare

Alla Festa della Salute iCare di Viareggio & stato presentato il progetto MotoRare, un'iniziativa pionieristica volta a
migliorare la qualita della vita dei pazienti affetti da malattie rare. Questo evento, organizzato da Motore Sanita in
collaborazione con il Comune di Viareggio, ha riunito associazioni di pazienti, esperti del settore sanitario e
rappresentanti delle istituzioni, creando [..]

di Alessandro Malpelo

0000

Alla Festa della Salute iCare di Viareggio e stato presentato il progetto
MotoRare, un'iniziativa pionieristica volta a migliorare la qualita della vita

dei pazienti affetti da malattie rare. Questo evento, organizzato da Motore
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Sanita in collaborazione con il Comune di Viareggio, ha riunito associazioni
di pazienti, esperti del settore sanitario e rappresentanti delle istituzioni,
creando una piattaforma unica per discutere delle sfide e delle opportunita
nel campo della sanita. MotoRare si propone di fornire supporto e
assistenza continua ai pazienti con malattie rare attraverso l'impiego
sistematico di tecnologie avanzate e la telemedicina. Il progetto prevede la
creazione di una rete di specialisti che, grazie a strumenti digitali, possono
monitorare e gestire le condizioni dei pazienti a distanza, riducendo la
necessita di ricoveri ospedalieri e migliorando I'accesso alle cure. Claudio
Zanon, direttore scientifico di Motore Sanita, ha sottolineato I'importanza
di questo progetto: “"MotoRare rappresenta un passo avanti significativo
nella gestione delle malattie rare. Grazie alla telemedicina, possiamo offrire
un'assistenza personalizzata e continua, migliorando la qualita della vita dei

pazienti e riducendo i costi per il sistema sanitario”.

Una Nuova Era per le Malattie Rare

Negli ultimi anni, le associazioni di pazienti con malattie rare hanno
finalmente iniziato a ricevere |'attenzione che meritano da parte dei media e
delle istituzioni. Rispetto a un recente passato, c'e€ una maggiore
consapevolezza e sensibilita verso le sfide che questi pazienti affrontano
quotidianamente. Le iniziative come MotoRare e il Piano Nazionale Malattie
Rare 2023-2026 sono testimonianze concrete di questo cambiamento.

“Il modello organizzativo delle malattie rare — spiega Giuseppe Limongelli,
direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della Regione
Campania — é molto complesso e di per sé rappresenta una sfida che va
affrontata in maniera olistica. Una sfida che puo essere vinta, proprio grazie
a iniziative come questa, attraverso tavoli di lavoro e think tank vogliamo
creare dei momenti per ragionare su un tema cosi complesso e importante
a livello globale, coinvolgendo tutti gli attori e gli stakeholder: dai medici ai
sanitari, dai dirigenti ai direttori generali di grosse aziende, ma anche le
assoctazioni, oltre ovviamente alle istituzioni regionali e ministero. Tutti
insieme, dialogando anche con le Commissioni dell’Unione Europea,

possiamo raggiungere l'obiettivo di tradurre leggi e progetti in azioni
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concrete”.

“MotoRare — ha spiegato I'onorevole Fabiola Bologna dell'Osservatorio
Innovazione di Motore Sanita — & un esempio concreto di come sia
possibile portare davvero il paziente al centro del dibattito sulla Sanita del
futuro. pazienti, con le Associazioni che le rappresentano, devono poter co-
progettare e co-programmare, insieme a tutti gli stakeholder del Sistema
Sanitario. E questo il messaggio che vogliamo dare alla Festa della Salute di
Viareggio, facendo comprendere che passare dalle parole ai fatti sia

possibile”.

Coinvolgimento delle associazioni pazienti

Le associazioni di pazienti giocano un ruolo cruciale nel promuovere la
ricerca, I'informazione e 'accesso alle cure. Grazie alla loro perseveranza e al
crescente supporto mediatico e istituzionale, stiamo assistendo a un
miglioramento significativo nella qualita della vita dei pazienti con malattie
rare. Questo progresso € il risultato di un impegno collettivo che coinvolge
pazienti, famiglie, medici, ricercatori e decisori politici.

MotoRare si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto
da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo
dell'associazionismo e dell'industria privata, tutti attivi nell’'ecosistema delle
malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e
complesso, reso ancor piu sfidante dall’evoluzione normativa europea e
nazionale.

Negli ultimi due decenni, molteplici sono stati gli interventi normativi volti
a migliorare la condizione dei pazienti affetti da malattie rare. A livello
europeo, un momento cruciale e stato il lancio, tra il 2017 e il 2019, di 24
European Reference Networks (ERN) dedicati alle malattie rare. Questi
network hanno ricevuto nel 2024 un finanziamento di 3,2 milioni di euro
ciascuno, nell’ambito del programma “EU4Health 2021-2027", con
I'obiettivo di consolidare le loro attivita a livello continentale.

In Italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n.
175 del 10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie

rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, e I’Accordo del 24
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maggio 2023, che ha portato all'approvazione del “Piano Nazionale
Malattie Rare 2023-2026". Quest'ultimo é stato finanziato con 50 milioni di
euro, destinati alle regioni al raggiungimento di specifici obiettivi. A livello
europeo, un altro passo fondamentale € stato il lancio della Joint Action
Jardin, avvenuto il 1 febbraio 2024, che mira a promuovere l'integrazione
degli ERN nei sistemi sanitari nazionali, con un finanziamento complessivo
di 20 milioni di euro.

In conclusione, il progetto MotoRare rappresenta un esempio brillante di
come la tecnologia e la collaborazione possano trasformare la sanita,
offrendo nuove speranze e opportunita ai pazienti con malattie rare. La
strada € ancora lunga, ma con iniziative come questa, il futuro appare

decisamente piu luminoso.

© Riproduzione riservata
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«ll modello organizzativo delle malattie rare & molto complesso e rappresenta una sfida che va affrontata in
maniera complessiva e integrata. Per questo, con Motore Sanita, abbiamo messo in campo il progetto
«Motorare» che coinvolgera stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete.
Cosi Giuseppe Limongelli, direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della Regione Campania
intervenuto alle giomate della Salute, festa [Care che si sono concluse ieri a Viareggio e in cui sono confluite 55
associazioni di pazienti da tutta Italia Campania compresa. Un evento promosso e organizzato in collaborazione
con Motore Sanita che associazione Associazioni di pazienti da tutto il Paese, rappresentando un'occasione
unica per dialogare sullo stato della Sanita in ltalia. L'obiettivo dell'iniziativa & porre il paziente al centro del
dibattito, analizzare il sistema sanitario, individuare i punti di forza e le criticita per tracciare un percorso di
miglioramento delle cure per pazienti gravati sin dall'infanzia da gravi disabilita. L'obiettivo tra gli altri € dare
impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare, con
I'obiettivo finale di migliorare la qualita della vita delle persone con MR attraverso 'adozione di misure concrete
e un ruolo chiave nel promuovere il dialogo e il confronto tra le istituzioni sanitarie e i vari attori coinvolti.
«L'obiettivo di MotoRare — aggiunge Limongelli — & fungere da facilitatore per migliorare la comunicazione e la
cooperazione tra il mondo politico, quello sanitario, delle associazioni delle imprese e delle strutture operative
sul campo, sia a livello nazionale che europeo». MotoRare si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo,
composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali, rappresentanti del mondo dell'associazionismo e dellindustria
privata, tutti attivi nell'ecosistema delle malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema
delicato e complesso in scia con I'evoluzione normativa europea e nazionale. «Negli ultimi due decenni — ha
concluso Limongelli — molteplici sono stati gli interventi normativi volti a migliorare la condizione dei pazienti
affetti da malattie rare. A livello europeo, un momento cruciale & stato il lancio, tra il 2017 e i 2019, di 24
European Reference Networks (ERN) dedicate alle malattie rare. Questi network hanno ricevuto nel 2024 un
finanziamento di 3,2 milioni di euro ciascuno, nellambito del programma «EU4Health 2021-2027», con
I'obiettivo di consolidare le loro attivita a livello continentales. In Italia, sono da citare alcuni controlli significativi:
il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e per il
sostegno alla ricerca sui farmadi orfani, e I'Accordo del 24 maggio 2023,che ha portato all'approvazione del
«Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026». Quest'ultimo & stato finanziato con 50 milioni di euro, destinati alle
regioni (circa 6 alla Campania) al raggiungimento di specifici obiettivi. A livello europeo, un altro passo
fondamentale & stato il lancio della Joint Action Jardin, avvenuto il 1 febbraio 2024, che mira a promuovere
lintegrazione degli Ern nei sistemi sanitari nazionali, con un finanziamento complessivo di 20 milioni di euro.
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< Obesita arriva in italia tirzepatide
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In vitro una combinazione di molecole
naturali riesce a migliorare is terapia nel
tumore al cervello

Hedazione | 23 Settembre 2024

Malattie rare, con
MotoRare parte la
sfida perun
cambiamento
concreto
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Motore Sanita lancia un nuovo progetto che coinvolgera stakeholder,
associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete
Viareggio, 2] settembre 2024 - Dare impulso a un dialogo strutturato tra 1 vari attori cainvolti nella
gastione e nells cura delle malattie rare, con lobiettivo finale di miglorare la qualits della vita delle

persone con MR attraverso l'adozione di misure concrete

Questa matting, nella cormice della Festa dells Salute 1CARE organizzata 2 Viareggio da Motore
Sanita, & stata lanoiata ufficialmente MotoRare, uniniziativa che s1 propone di svolgere un ruolo
chizve nel promuovers il dialogo e il confronto tra le istituzioni sanitarie ¢ i vari attori
coinvolti L'obiettivo di MotoRare & chiaro: fungere da facilitatore per miglorars ls comunicazione e
|3 cooperazione tra il mondo politico, quello sanitano, delle associazion delle imprese e delle

strutture operative sul campo, sia a livello nazionale che europeo

MotaRare si avvale dellz competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dingenti sanitan,
esperti gestionali, rappresentanti del mondo dell'associazionismio € dell'industria privata, tutti attivi
nell'ecosistema delle malattie rare. Il progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicata e

complessg, reso ancar pil sfidante dall'evaluzions normativa europea e nazionale

Negli ultimi due decenm molteplici sono stati gli interventi normativi volt 2 migliorars |3
condizione dei pazienti affetts da malattie rare A livello europeo, un momento crudiale € stato il
lancio, tra 1l 2017 =11 2019, di 24 European Reference Networks (ERN) dedicati alle malattie rare
Questi network hanno ricevuto nel 2024 un finanziamento di 3,2 milioni di euro ciascuno, nellambito
del programma “EU4Health 2021-2027", con l'obiettivo di consolidare le loro attivita a livello

continentale
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In italia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi- il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre
2021, che introduce misure per la cura delle malattie rare e per il sostegne alla ncerca sui farmad
arfam, e lAccordo del 24 maggio 2023, che ha portato all'approvazione del "Piano Nazionale Malattie
Rare 2023-2026". Quest'ultimo & stato finanziato con 30 milioni di euro, destinati alle regioni al
raggiungimenta di specifici obiettivi A livello europeo, un altro passo fondamentale & stato il lancio
dells Joint Action Jardin, avvenute il 1febbraio 2024, che mira a promuovere lintegrazione degli ERN

nei sistemi sanitari nazionali, con un finanziamenta complessivo di 20 miliom di euro.
Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante 1 numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle malattie rare &
ancora lontana. MotoRare si propone quindi di contribuire sttivamente alla realizzazione di queste
narmative Tra le azioni chiave che MotoRare intende portare avanti vi sono

1. Favorire la filiera comunicativa tra gli Grgani nazionali deputati a stilare 1 politica e le strategie a favore dei
malati rari, le rispettive articolazioni regionali (Coordinamento) e quindi le Aziende Socio-Sanitari €
Ospedaliers, con i suoi operatori:

* Promuovere la conoscenza da parte dei vertid direttivi e gestionali delle principali istituzioni sanitarie
nazionali e in generale. di tutto il personate sanitario, delle indicazioni di legge & delle iniziative che EU ha
intrapreso a favore dei MR, per ridurre il 2ap comunicativo bidirezionale sulle MR cha va colmato tra Europa

(DG Sante per quanto riguarda le Malattie Rare) e Ultalia:

= Contribuire a far siche le Aziende assumano una vera e propria dimensione internazionale al fine di essere
protagoniste dello scenario suropeo, per altro complesso e molto articolato in cui si & andato sviluppando
it mondo delle Malattie Rare:

» Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiaratc "commitment” da parte di molte istituzioni sanitarie, di

ultericrmente raffinare il proprio profito organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;

* Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare e
quindi di una rifiessione sul tema dells sostenibilita in generale della presa in carico di tali pazienti, specie

alla luce dell'atteso aumentare del numero di farmaci innovativi:

* Organizzare momenti di confronto tra te grandi Aziende per quanto riguarda ia messa in atto di "best
practices” clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie Rare e di sistemi di "benchmarking”, con

particolare riferimento all impatto delle nuove tecnologie nella cura dei matati rani:

* Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario
sui temi salienti riguardanti le MR, che vada ad interessare per altro anche la formazione sullitilizzo deile

moderne metodologie per condurre la ricerca sulle Malattie Rare;

* Favorire 'elaborazione di modelli strutturati € consolidati di rapporto tra le istituzioni & il mondo del

scciale atti a favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d'azione:

= Favorire il collegamento tra la ricerca accademica & i processi industriall di ricerca, innovazione, sviluppo &

produzions;

1 Organizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno alle
Malattie Rare.

"Il modello arganizzative delle malattie rare — spiega Giuseppe Limongelli direttare del centro di
coordinamento Malattie Rare della Regione Campania - & molto complessc e di per sé rappresenta
una sfida che va affrontata in mamera olistica Una sfida che pud essere vints, propro grazie a
iniziative come questa. Con Motore Sanit3, attraverso tavoli di lavoro e think tank, vogliamo creare
dei mamenti per ragianare su un tema cosi complesso e importante a livello globale, coinvolgendo
tutti gli attori e gli stakeholder dai medici ai sanitari, dai dirigenti ai direttori generali di grosse
aziende, ma anche le asseoazioni, oltre ovviamente alle istituzioni regionall e mamistero Tuth
insieme, dialogando anche con le Commissioni dell'Ue, possiamo raggiungere lobiettive di tradurre
leggi & progetti in azioni concrete”. "MotoRare - ha spiegato l'onorevole Fabiola Bologna
dell'Osservatorio Innovazione dii Motore Sanita - & un esempio concreto di come sia passibile
portare davvero il paziente al centro del dibattito sulla Samita del futuro. pazienti conle
Associazioni che le rappresentano, devano poter co-progettare e co-programmare, insieme a tutti ghi
stakeholder del Sistema Sanitario. £ questo il messaggio che vogliamo dare alla Festa della Salute di
Viareggio, facendo comprendere che passare dalle parole ai fatti 912 possibile”
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L’INIZIATIVA LANCIATA DA “MOTORE SANITA”
Malattie rare, ecco MotoRare
«Cosi avremo progetti concreti»

NAPOLL «Il modello organizzativo delle malattie rare & molto com-
plesso e rappresenta una sfida che va affrontata in maniera comples-
siva e integrata. Per questo, con Motore Sanita, abbiamo messo in cam-
po il progetto “Motorare” che coinvolgera stakeholder, associazioni e
istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete. Cosi Giu-
seppe Limongelli, direttore del centro di coordinamento Malattic Ra-
re della Regione Campania intervenuto oggi alle giornate della Salu-
te, festa [Care di Viareggio in cui sono confluite 53 associazioni di pa-
zienti da tutta Italia. Un evento promosso organizzato in collabora-
zione con Motore Sanita che riunisce Associazioni di pazienti da tut-
to il Paese, rappresentando un’occasione unica per dialogare sullo sta-
to della Sanita in Italia. L'obiettivo dell’iniziativa ¢ chiaro: porre il pa-
ziente al centro del dibattito, analizzare il sistema sanitario, indivi-
duare i punti di forza e le criticita per tracciare un percorso di miglio-
ramento. Obiettivo tra gli altri dare impulso a un dialogo strutturato
tra 1 vari attori coinvolti nella gestione e nella cura delle malattie rare,
con |obiettivo finale di migliorare la qualita della vita delle persone
con MR attraverso [’adozione di misure concrete. Sabato mattina ¢
stata dunque lanciata ufficialmente MotoRare, un'iniziativa che si pro-
pone di svolgere un ruolo chiave nel promuovere il dialogo ¢ il con-
fronto tra le istituzioni sanitarie e i vari attori coinvolti. L'obiettivo di
MotoRare ¢ chiaro: fungere da facilitatore per migliorare la comuni-
cazione ¢ la cooperazione tra il mondo politico, quello sanitario, del-
le associazioni delle imprese e delle strutture operative sul campo, sia
a livello nazionale che europeo. MotoRare si avvale della competen-
za di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti ge-
stionali, rappresentanti del mondo dell’associazionismo e dell’indu-
stria privata, tutti attivi nell'ecosistema delle malattie rare. I progetto
nasce dall’esigenza di affrontare un tema delicato e cornplesso, reso an-
cor pit sfidante dall’evoluzione normativa europea e nazionale.
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MOMENTO DISCO DANCE CON IL NUOVO PIANO PER LA “HANNO UCCISO L'UOMO RAGNO- LAZZA HA FATTO UNA DEDICA A GF, ERRORE TECNICO SU UN 0DI CHI TAM
SARA E “HOW DEEP IS YOUR LOVE" MANOVRA POLITICA 2025 E ALLE LA LEGGENDARIA STORIA DEGLI GRETA ORSINGHER PER IL SUO MICROFONO, JESSICA MORLACCHI TAVOLO?
| X FACTOR 2024 AUDIZIONI PORTE, | DETTAGLI 883" ARRIVA SU SKY PRECEDUTA COMPLEANNO. COSA HA DETTO ASCOLTA TUTTO... ™I
DA UN PARTY ALLA FIDANZATA? ECCO LE SUE
DOLCISSIME PAROLE.

Attualita Campania Cronaca

Sanitd, malattie rare, Viareggio chiama Napoli:
nasce “Motorare”

23 Settembre 2024, 14:28,14:28 195 Views
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Sanita, malattie rare, Viareggio chiama Napoli: nasce “Motorare”

«ll modello organizzativo delle malattie rare & molto complesso e rappresenta una
sfida che va affrontata in maniera complessiva e integrata. Per questo, con Motore
Sanita, abbiamo messo in campo il progetto «<Motorare» che coinvolgera
stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete.
Cosi Giuseppe Limongelli, direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della
Regione Campania € intervenuto alle giornate della Salute, festa ICare che si sono
concluse ieri a Viareggio e in cui sono confluite 55 associazioni di pazienti da tutta
Italia Campania compresa. Un evento promosso e organizzato in collaborazione
con Motore Sanita che associazione Associazioni di pazienti da tutto il Paese,
rappresentando...

Leggi su www.ildenaro.it
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lidenaro di 23 set 2024

Sanita malattie rare Viareggio chiama Napoli |
nasce Motorare

«ll modello organizzativo delle malattie rare & molto complesso e rappresenta una sfida
che va affrontata in maniera complessiva e integrata. Per questo, con Motore Sanita,
abbiamo messo in campo il progetto «Motorare» che coinvolgera stakeholder, associazioni
e istituzioni per tradurre leggl e progetti in azioni concrete. Cosi Giuseppe Limongell,
direttore del centro di coordinamento malattie rare della Regione Campania & intervenuto
alle giornate della Salute, festa ICare che si sono concluse ieri a Viareggio e in cui sono
confluite 55 associazioni di pazienti da tutta italia Campania compresa. Un evento
promosso e organizzato in collaborazione con Motore Sanita che associazione
Associazionl di pazienti da tutto il Paese, rappresentando un'occasione unica per dialogare
sullo stato della Sanita in ltalia.

Leggi tutto su lidenaro

f Condividi By Tvittare

Topi al quartiere Fleming, i residenti temono malattie e rischi igienico sanitari

La salute e la sicurezza dei residenti e degli animali sono arischio e
richiedono un’azione immediata”. Nelle settimane scorse, sul nostro giornale
abbiamo riportato condizioni analoghe anche all’interno dei quartieri di Casal
Bruciato, Tiburtina, il Rione Monti, Ostia Lido, I'Eur, la zona di Trastevere e le
altre aree del Centro Storico. comUno dei quartieri pit conosciuti di Roma, il
Fleming, da diverso tempo soffre la presenza di ospiti indesiderati: i topi.
ilcorrieredellacitta

Sanita, Pani (Sifo): “Per malattie croniche pelle puntare su reti dermatologiche”
Visualizza tutte le notizie di Webmagazine24 su Google News Nessun post
correlato. . L'altro elemento é lI'accesso alle terapie. (Adnkronos) — "Sara
molto importante che le reti regionali per le malattie dermatologiche nelle
Regioni siano armonizzate anche per favorire I'aderenza terapeutica in modo
da ridurre gli sprechi e aumentare I'efficacia e la sicurezza delle cure.
webmagazine24

ﬁ Facebook Tik Tok
Twitter @) Instagram
Ea You Tube e Iscriviti
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Malattie rare, con MotoRare parte la sfida per
un cambiamento concreto

© SET 21, 2024 ’ #campaniasanita, #malattie rare, #MotoRare, #Motore Sanita

Motore Sanita lancia un nuovo progetto che coinvolgera stakeholder, associazioni e istituzioni per tradurre leggi e
progetti in azioni concrete

“Il modello organizzativo delle malattie rare & molto complesso e
rappresenta una sfida che va affrontata in maniera complessiva e
integrata. Per questo, con Motore Sanita, abbiamo messo in campo il
progetto “Motorare” che coinvoigera stakeholder, associazioni e
istituzioni per tradurre leggi e progetti in azioni concrete. Cosi Giuseppe

Limongelii, direttore del centro di coordinamento Malattie Rare della
Regione Campania intervenuto oggi alle giornate della Salute, festa
ICare di Viareggio in cui sono confluite 55 associazioni di pazienti da tutta ltalia. Un evento promosso organizzato in
collaborazione con Motore Sanita che riunisce Associazioni di pazienti da tutto il Paese, rappresentando un'occasione
unica per dialogare sullo stato della Sanita in ltalia. L'obiettivo dell'iniziativa & chiaro: porre il paziente al centro del
dibattito, analizzare il sistema sanitario, individuare i punti di forza e le criticita per tracciare un percorso di
miglioramento.

Obiettivo tra gli altri dare impulso a un dialogo strutturato tra i vari attori coinvolti nella gestione e nella cura delle
malattie rare, con 'obiettivo finale di miglicrare la qualita della vita delle persone con MR attraverso I'adozione di
misure concrete.

Questa mattina & stata dunque lanciata ufficialmente MotoRare, un'iniziativa che si propone di svolgere un ruolo

chiave nel promuavere il dialogo & il confronto tra le istituzioni sanitarie e i vari attori coinvolti. L'obiettivo di MotoRare &

chiaro: fungere da facilitatore per migliorare la comunicazione e la cooperazione tra il mondo politico, quello sanitario,
delle associazioni delle imprese e delle strutture operative sul campo, sia a livello nazionale che europeo.

MotoRare si avvale della competenza di un gruppo eterogeneo, composto da dirigenti sanitari, esperti gestionali,
rappresentanti del monde dell'associazionisme e dellindustria privata. tutti attivi nell'ecosistema delle malattie rare. |l
progetto nasce dall'esigenza di affrontare un tema delicato e complesso, reso ancor pil sfidante dall'evoluzione
normativa europea e nazionale.

“Negli ultimi due decenni — ha detto Limongelli — molteplici sono stati gli interventi normativi volti a migliorare la
condizione dei pazienti affetti da malattie rare. A livello europeo, un momente cruciale & stato il lancio, tra il 2017 e il
2018, di 24 European Reference Networks (ERN) dedicati alle malattie rare. Questi network hanno ricevuto nel 2024
un finanziamente di 3.2 milioni di euro ciascuno. nell'ambito del programma “EU4Health 2021-2027", con I'obiettivo di
consolidare le loro attivita a livello continentale”.

In ltalia, sono da citare alcuni provvedimenti significativi: il Decreto Legge n. 175 del 10 novembre 2021, che introduce
misure per la cura delle malattie rare e per il sostegno alla ricerca sui farmaci orfani, e FAccordo del 24 maggio 2023
che ha portato all approvazione del “Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026". Quest'ultimo & stato finanziato con 50
milioni di euro, destinati alle regioni (6 alla Camoania) al raggiungimento di specifici obiettivi. A livello europeo, un altro
passo fondamentale & stato il lancio della Joint Action Jardin, avvenuto il 1 febbraio 2024, che mira a promuovere
lintegrazione degli ERN nei sistemi sanitari nazionali, con un finanziamento complessivo di 20 milioni di euro
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Le sfide e gli obiettivi di MotoRare

Nonostante | numerosi progressi, la piena attuazione delle iniziative a favore delle malattie rare & ancora lontana.
MotoRare si propone quindi di contribuire attivamente alla realizzazione di queste normative. Tra le azioni chiave che
intende portare avanti vi sono:

» Favorire la filiera comunicativa tra gli organi nazionali deputati a stilare la politica e le strategie a favore dei malati
rari, le rispettive articolazioni regionali (Coordinamento) e quindi le Aziende Socio-Sanitari e Ospedaliere, con i
suoi operatori;

« Promuovere la conoscenza da parte dei vertici direttivi e gestionali delle principali istituzioni sanitarie nazionali e,
in generale, di tutto il personale sanitario, delle indicazioni di legge e delle iniziative che EU ha intrapreso a
favore dei MR, per ridurre il gap comunicativo bidirezionale sulle MR cha va colmato tra Europa (DG Santé per
quanto riguarda le Malattie Rare) e I'ltalia;

« Contribuire a far si che le Aziende assumano una vera e propria dimensione internazionale al fine di essere
protagoniste dello scenario europeo, per altro complesso & molto articolato in cul si & andato sviluppando il
mondo delle Malattie Rare;

« Favorire azioni che facilitano un chiaro e dichiarato ‘commitment” da parte di molte istituzioni sanitarie, di
ulteriormente raffinare il proprio profilo organizzativo e gestionale a favore dei Malattie Rare;

» Promuovere la conduzione di analisi finanziarie riguardanti la gestione di pazienti con Malattie Rare e quindi di
una riflessione sul tema della sostenibilita in generale della presa in carico ditali pazienti, specie alla luce
dell'atteso aumentare del numero di farmaci innovativi;

« Organizzare momenti di confronto tra le grandi Aziende per quanto riguarda la messa in atto di "best practices”
clinico-assistenziali a favore delle persone con Malattie Rare e di sistemi di “benchmarking”, con particolare
riferimento all'impatto delle nuove tecnologie nella cura dei malati rari;

« Intervenire nel promuovere momenti di formazione specie delle nuove generazioni di personale sanitario sui temi
salienti riguardanti le MR, che vada ad interessare per altro anche la formazione sull'utilizzo delle moderne
metodologie per condurre la ricerca sulle Malattie Rare;

« Favorire 'elaborazione di modelli strutturati e consolidati di rapporto tra le Istituzioni e il mondo del sociale atti a
favorire un reale dialogo, confronto e quindi una efficace sinergia d'azione;

= Favorire il collegamento tra |a ricerca accademica e | processi industriali di ricerca, innovaziene, sviluppo e
produzione,

« QOrganizzare momenti di confronto tra tutti gli Stakeholders del grande ecosistema generatosi attorno alle Malattie
Rare.

“MotoRare — ha spiegato l'onorevole Fabiola Bologna dell' Osservatorio Innovazione dii Motore Sanita — & un esempio
concreto di come sia possibile portare davvero il paziente al centro del dibattito sulla Sanita del futuro. pazienti, con le
Associazioni che le rappresentano, devono poter co-progettare e co-programmare, insieme a tutti gli stakeholder del
Sistema Sanitario. E questo il messaggio che vogliamo dare alla Festa della Salute di Viareggio, facendo comprendere
che passare dalle parole ai fatti sia possibile”.

Bronchiolite, Ciarambino: ecco il primo
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