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Malattie rare,

i pazienti chiedono

n occasione della Giornata mon-
diale delle malattie rare del 29
febbraio I'lstituto superiore di Sani-
ta e la Federazione delle associazio-
ni dei pazienti, in streaming su
Sanita24, fanno il punto su assisten-

za, nodi irrisolti e ricerca.

i tare rete creando sempre

129 febbrato 2016 st ce-
lebra la IX Giornata
mondiale di malattie rare,
maomento di meontro ¢ dialo-
go che unisce pazientt. fami-
ghe. associazions, ricercaton.
stituzzont. Tema e slogan di
quest’anmo sono “La voce det
pazienti. Uni-
scift a not per
far sentire la
voce det ma-
lati rant”™. per
spronare  le
PEFSONE  COI
malattia tara a
dar voce alle proprie esigenze
e produrre un cambiamento
postiivo nella propria vita. e
msiente rbadwe unportanza

IOVE sierge
Questo anche 1l titolo del
convegrno orgamzzato dal
Centro nanonale malathe rare
dell Tstituto superiore di Sanifa
msieme  alla  Federazione
Uniamo proprio n quella data
{Aula Pocchian dellTss. Ro~
ma). Medesym tenu sono af-
frontat; anche il Plano nazio-
nale malattie Rare 2013-2016
(Pnmy). che
da un lato mn-
vita 1 profes-
usti della
salute a farsi
promotort di
un rapporto
costruttivo e
collaborative con 1 pazientt -

S

L

v i

coraggiando la formazione e
sostenendo alteggiamenti soh-
dali ¢ comunitan. e dall'altro
raccomanda alle TZZAZIO
it det pazientt di partecipare al
processt decisionali e dimo-
strare un forte senso QIvico e

capacitd di agire nell mteresse
della collettivita,

I Py ¢ un documento
prografmumatico rilasciate dal
ministero della Salute nell ot
tobre 2014, Seyve a coordmare
le wmiziative e le nisorse gia
wstentt e a dar loro stutturs e
obiettivi, 81 fratta di un nizia-
tiva sportante, perche costi-
tuisce un passo concreto nel
nugliorare la qualita della vita
delle persone con malatiia rara

€518

Il target: nel 2020
200 terapie in piu

IN RETE

Lo streaming
della Giornata

www.24oresanita.com

IX GIORNATA MONDIALE/ Il 29 febbraio Iss e Uniamo faranno il punto sulle “orfane”

Malattie rare, lavoriin corso

Zero risorse e troppa eterogeneita frenano la rete - Le chance delle Ern

e delle loro famiglie.

I¥altre canto Uattuazione
del prano presenta aleune crib-
cita. In primo luogo non sono
state stanziate risorse dedicate,
quindi 1 raggiungimento degli
oblettivi previsti & ottenibile
solo mediante la nallocazione
delle risorse gia scarse delle
Region. Inoltre, Nampia di-
serezionalita che il prano asse-

gna alle Regiont ha portato a
una eccessiva disomogenetta
in termint di velocita, fempi e
critert di recepumento. In ulti-
me, il documento si concentra
sugh aspetti santan, tala-
sciando  quelll sociali. Gh
aspetts legat all'mclusions la-
vorativa. all’ mtegrazione sco-
lastica. agh hobby sono altret-
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tanto inportantt a deferminare
la qualita della wvita delle per-
some malate e delle loro fanu-
glie.

Nel 2011, 1 Parlamento eu-
TOpeo e 11 (, otm&zho d"Europa
hanno formalmente adottato la
Dhreftiva 201 1/24/F0 m mate-
na i assistenza sanitana (e
sfrontahiera. che faailita 1 aitta-
i ad accedere alle cure ne-
el altr Statt Membr. Due an-
ni dopo la Commussione
Furopea ba promosso aftra-

verso Raccomandaziom (BL
Cerd Recommendations to Ihes
Furopean Commnssion  and
the Member States on Furo-
pean Reference Networks for
Rare Dhseases) la costruzione
di retr di riferunento evropee
per le malattie rare - European
Reference
7‘*«%«:?\»’(}1/1\'.‘*
(ERNs). Omu
Stato Mem-
bro ha 1l
compite
imdividuare
nel proprio
territonio strutfure “espe
che rispondano a1 critert co-
munitari. con l'obiettivo di
candidarle a nodi di Rete. Per
questo motivo le Regiom stan-
no riorgatizzando le loro et
territoriali 1 per armonizzale con
i critert indicat dalla Commus-

stong Buropea, e un favolo

teciuco del numstero della

lute sta lavorando per decidere

come nspondere alla call pre-

vista a marzo 2016

Questa tendenza si spec-

chia non selo sul fronte della

circolazione delle persone ma

anche m quel-

la delle idee.

Negh ultimi

anni, nfatf,

la rigerca in

materia

malattie rare

s1 onenta pre-

valentermente a collaboraziont

nternanonall attraverso la co-

stituzione di consorzr ¢ at-
fuazione di ampt progett,

Irdire e forse 1l piv ambi-

71080 progetto di collaborazio-

ne wmternazionale nel campo

della ricerca sulle malattie ra~

re. 11 Consorzio. di cw 1
Cumr € parte atfiva, ruisce
realta screntifiche provemenn
da Furopa, Austrahia, Canada.
Usa ¢ accoghe sempre mag-
giort adesiom. Obettivo di e
duc ¢ avere entro il 2020 al-
meno 200 nuove teraple per le
malattie rare ¢ formwe nuovi

strumentt per diagnosticarle. |
risultali otfenutl fino a oggl
sono molto meoraggianti so-
no stati sviluppatt 158 nuovi
farmact e mdnviduat molt
HUOVE eI

Alo mnportantissiimo con-
sorzio. nato nel 2006, & E-Ra-
ve. Ha lo scopo di mettere m
collegamento le organizzazio-
m che erogano finanziamenti
at mistert che, mettendo m-
sieme le scarse nsorse dedica-
te alla neerca sulle malatie ra-
re a hvello nazionale. permet-

tono la partecipazione di molt
ricercaton a progetfi fransna-
zionalt attraverso Bandi Con-
giuntt Transnazionali (Jomt
ransnational calls, Jie).

Al momento solo pochi pa-
es1 europel hnanziane la rcer-
ca sulle “rare™ attraverso pro-
gramum dedicati, percio il fi-
nanzZiamento transnazionale &
Iativiea congiunta pit effica-
ce per ratforzare la coopera-
zione tra gl scienzati, cosi da
ridre la frammentazione del-
la neerca.

In sefte annt sono statl we~
vestitt 36,4 nubiom di euro per
finanziare 79 progetti di ricer-
ca che hanno comvolto 347
gruppi a livello europeo ¢ non
solo. Visto I’ enorne s
delle ptmw due fa
& 2). & partito i recente B
Rare-3: “Era-Net rare diseas
research 1y )lummnw IR~
DIRC objectives”, co-finan-
ziato dalla Conunissione Eu-
ropea (Horizon 2020).

In linea con la propna mis-
ston, il Cnmr € partner det
progeili E-Rare fin dalla loro
prina edizione, ¢ nell ambito
dell’attuale progetio & coordi-
natore deI Workpackage 9.
ovvero @ n.s;musa’t)da del raf-
forramento della comunica-
zione e delle mterazions ra 1
divers: soggetti mieressati al
fine di anmentare la consape-
volezza nguardo all nnportan-

za della ricerca delle malattie
rare e il suo finanziamento.

Domenico Taruscio
direttrice del Centro nazionale
malattie rare

Istituto superiore di Sanita

© RIFRD

ZITINE RISERVATA

Ritaglio stampa ad uso esclusivo

del destinatario, non

riproducibile.

Uniamo

084911

Codice abbonamento:



"2408R

20 ORE Sanita

Settimanale

Data 29-02-201 6
Pagina 1 +6/ 7
Foglio 3 / 7

AIDEL22 ONLUS

«Comunicare con i bambini Del 22»

bambini con la dele-
zione del cromosoma

22 riportano disturbi

g'z Aldel22| della  comunicazione,
che influiscono sull'inte-

razione sociale, renden-
I - problematica anche

la comunicazione non
verbale; hanno spesso difficolta a gestire e ac-
cettare i cambiamenti che possono generare
mutamenti di umore, di comportamento, ipe-
rattivita o riservatezza.

Soprattutto, con bambini con queste diffi-
colt, e essenziale riuscire a costruire un punto
di contatto per rispondere alle loro esigenze in
maodo adeguato.

Partendo da tale presupposto l'associazione
Aldel22 Onlus ha realizzato il progetto “Un li-
bro per i bambini Del 22"

L'obiettivo & stato costruire un linguaggio
consono, per comunicare ai bambini quello
che hanno bisogno di sapere, quello che in

te, la loro vita e le differenze che ci possono
essere rispetto ai pari. | genitori sono i piu vici-
ni ai bambini, raccolgono le loro comunicazio-
ni, ne conoscono i dubbi, le incertezze, le cu-
riosita

Pertanto, con la somministrazione di un
questionario apposito, sono state ricavate le
aree, gli aspetti e le curiosita che ogni bambino
in maniera peculiare & portato a indagare.

Il prodotto finale & stato la pubblicazione di
due volumi, uno dedicato ai bambini dai 5 ai 9
anni “| perché del 22 - La fantastica storia del
Signor 22" e l'altro dai 10 ai 14 anni “22 passi
di danza”, strumenti utili ai genitori per dialo-
gare con i propri figh sul tema della sindrome e
per aiutarli nel compito di doverli informare
della loro condizione.

Le 18 domande ricavate dall'indagine, hanno
costituito, insieme alle risposte appositamente
costruite, il fulcro di ciascun volume e sono
state poi incastonate in storie differenti, ri-
spondent alla diversa fascia di eta dei destina-

questo momento della vita sentono la necessi- tari.
ta di capire, riguardo la loro condizione di salu-

© RIPRODUNONE RISERVATA

PTENITALIA

Inarrivo un registro e un Grant di ricerca

P ten ltalia (Associazione italiana per la lotta alle Phes), nata nel 2013 in
occasione della Giornata mondiale delle Malattie rare, rappresenta un
importante punto di rifermento per i malati rari che soffrono di queste
patologie e che sono geograficamente sparsi i per I'ltalia. Pten & un gene
oncosoppressore e le Phts (Pren hamartoma tumor sindrome) cau-
sano la formazione di amartomi, tumori benigni e maligni in eta pe-
diatrica e adulta, oltre che alcune forme di ritardo mentale da lieve
a grave e di autismo. Non esistono cure o farmaci, I'unico centro di
ricerca si trova a Cleveland.

Considerate le distanze, I'uso del web ha permesso di dare voce all'associazione. Dopo la co-
stituzione e del sito www.ptenitalia.org, Pten lalia ha rafforzato la sua presenza nei social
network che hanno permesso di entrare in contatto con pazienti/caregiver con cui & stato crea-
to un gruppo chiuso, luogo per parlare e confrontarsi sui problemi clinici e burocratici che si af-
frontano quotidianamente. Internet ha permesso a Pten ltalia di diventare Associazione Amica di
Telethon, riferimento per le Phts (sindromi di Cowden e Bannayan) all'interno del portale Or-
phanet e di quello dell'lstituto superiore di Sanita nella sezione Malattie rare. Inoltre & tra le as-
sociazioni federate in Uniamo Federazione italiana Malattie rare. Attraverso la rete sono stati
presi contatti che hanno permesso la costituzione un Comitato scientifico di altissimo livello con
genetisti di varie parti d'ltalia di fama nazionale ed europea: dottssa L. Boccone (CA), prof. B.
Dallapiccola (Roma), prof.ssa M. Piccione (PA), prof.ssa N. Resta (BA).

Gli obiettivi principali? Creazione di un registro unico per patologia Phts e [l'istituzione di un
Grant di ricerca scientifica da effettuarsi per un anno presso la Cleveland clinic diretta dalla
profssa Charis Eng.

© RPRUEUBONE RISERVATA
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AIMAR

Insieme nel mondo per vivere meglio

uando in una famiglia

nasce un bambino
con una MAR (malfor-
mazione che coinvoige
per lo pit l'apparato in-
testinale, ma anche quel-
lo urinario e genitale) la
prima sensazione, oltre
allo smarrimento e al dolore, & il pudore. Quel-
lo che ha provato la fondatrice e attuale presi-
dente dell'Aimar (Associazione italiana Malfor-
mazioni ano rettali) Dalia Aminoff. Per fortu-
na. anche se parliamo di 25 anni fa, Dalia & riu-
scita a raggiungere il chirurgo americano,
Alberto Pefia, ideatore di una nuova teanica chi-
rurgica di questa malattia rara, ma non rarissima
(uno su 4.000 nati, in Italia ogni anno dai 110 ai
130 bambini). Per non ripetere lo smarrimento
della sua esperienza, nel 1994 é stata fondata
I'Aimar, che oggi ha 750 associati e organizza in-
contri in ltalia, in Europa (dove ha aderito alla
rete Eurordis) e in tutto il mondo: Turchia,
Norvegia, Finlandia, Stati Untti, Israele, Germa-
nia. Olanda, India e Spagna.

Con laiuto dell’Associazione omologa tede-
sca e insieme a chirurghi pediatri, epidemiologi,
genetisti e urologi, ha fondato un Consorzio per
le malformazioni anorettali (www.arm-neteu).
L'obiettivo € quello di mettere al centro il pa-
ziente migliorandone k qualita della vita. Grazie
a questo network tra le chirurgie pediatriche
europee e le associazioni di riferimento, quando
un bimbo nasce, subito si mette in funzione la
rete perché possa essere operato nel centro di
eccellenza per quella malformazione, in ltalia o
all'estero. Non solo, Aimar ha attivato un soc-
corso telefonico continuo (i numeri sono sul si-
to www.aimar.eu).

Nel nostro Paese, secondo il primo rappor-
to sulle malattie rare di Uniamo, sono circa
670.000 i malati rari, ma anche se siamo tra i
pochi Paesi europei che hanno una help-line,
spesso i pediatri e i medici di medicina generale
hanno difficolta a interpretare le sintomatologie
complesse di una patologia rara. Le conoscenze
di associazioni come 'Aimar sono di supporto
non solo alle famiglie, ma anche ai medici stessi.

© RPRODUZONE REERVATA

FONDAZIONE BISCEGLIA W ALE ONLUS

Malformazioni vascolari, parent training e «stanze»

uando si parla di malattie rare. la prima diagnosi & fondamentale per

orientarsi nel corretto iter terapeutico e offrire a pazienti e famiglie
una visione chiara e uno spiraglio di luce. La Fondazione Alessandra Bisce-
glia W Ale Onlus, fondata nel 2009 con finalita di solidarieta sociale per
onorare la memoria di Alessandra, giornalista e autrice televisiva, affetta da
una malformazione vascolare gravissima e rara, si occupa dello studio, della
ricerca scientifica, della cura delle Malformazioni vascolari oltre che delle
disabilita a esse conseguenti. Al fine di venire incontro ai bisogni delle per-
sone affette da queste patologie, la cui sintomatologia pué variare da un disturbo minimo a vere e
proprie deformazioni e invalidit, fino a minacciare la sopravvivenza delle persone che ne sono af-
fette, nasce nel 2010 il progetto Le Stanze di Ale, organizzazione di una rete di assistenza tecnica
e umana a pazienti affetti da anomalie vascolari congenite e alle loro famiglie. Le Stanze di Ale so-
no Centri territoriali diagnostici presso cui gli specialisti della Fondazione offrono consulenze me-
diche gratuite e sostegno psicologico a colora che ne fanno richiesta: attualmente sono operative
le strutture di Roma e di Venosa (PZ) (per dettagli e contatti consultare il sito web www.fonda-
zionevivaale.org), e nel periodo di attivita delle Stanze di Ale tante sono state le testimonianze dei
pazienti che hanno trovato nel personale e nei volontari della Fondazione la professionalita e la
disponibilita indispensabili per affrontare la specifica patologia, e inoltre interpretare e risolvere i
bisogni di chi vive con condizione di malattia rara. £ pure attivo il servizio telefonico Helpline W
Ale, con finalita di diffusione di informazioni corrette circa la patologia. Grazie inoltre al progetto
Parent training si offrono alle famiglie dei pazienti incontri formativi e spazi di condivisione emoti-
va, finalizzati a fornire gli strumenti per meglio gestire e affrontare i problemi. Sono state inoltre
instaurate collaborazioni con enti e istituzioni, e finanziati dottorati di ricerca e borse di studio.

© AIPRODLZIONE RISERVATA
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LIRH

Corpo e mente compromessi, Sos Huntington

on ti ricordi pit chi sei, hai incontrollabili scatt d'ira. i tuoi movimenti

diventano impacciati, perdi l'equilibrio, ti cadono le cose dalle mani, la
gente per strada ti osserva, inizi a parlare con difficol, il cibo ti va di tra-
verso, alle volte desideri morire, movimenti simili a scatti scuotono i tuoi
arti e poi tutto il tuo corpo. Le tue facolta mentali si riducono progressi-
vamente, perdi peso e vivi nel timore di trasmettere tutto questo ai tuoi
figli. Accadeva cosi anche a tuo padre... e anche a wa nonna. Questa ¢ la
malattia di Huntington: una malattia rara, genetica, neurodegenerativa,
ereditaria che in ltalia conta circa 6.500 ammalati e 30-40.000 persone a rischio.

Raro esempio di patologia neurologica e psichiatrica che associa la malattia mentale al deperi-
mento fisico progressive. Si manifesta in eta adulta (in genere, intorno ai 40 anni), raramente nei
bambini, dove esprime la sua maggiore aggressivita. E una malattia della famiglia. non solo perché
& ereditaria (ciascun figlio ha il 50% di possibilita di ereditare la mutazione genetica dal genitore
affetto) ma perché modifica inevitabilmente la vita dell'intero nucleo familiare, Attraverso un test
genetico (predittivo) sul Dna é possibile sapere in anticipo se in futuro si sviluppera la malattia.

La Fondazione Lega italiana Ricerca Huntington e malattie correlate (Lirh) onlus, oftre a offri-
re assistenza gratuita, incoraggia e favorisce la partecipazione dei pazienti e dei loro familiari in
progetti di ricerca clinica, farmacologica e osservazionale. In particolare, le famiglie coinvolte
stanno fornendo un contributo straordinario alla piattaforma di ricerca mondiale denominata
Enroll-HD, che ha I'obiettivo di raccogliere dati e campioni da 10.000 persone (pazienti, soggetti
a rischio, partner non consanguinei) in tutto il mondo nei prossimi 5 anni, al fine di comprendere
la storia naturale della malattia, il che rappresenta 'unico modo per identificare e sviluppare in-
tervent terapeutici mirati, efficaci e risolutivi (wwwlirh.it - numero verde 800.388.330).

© RIPRODUZIONE RISERVATA

AilCi

Cistite interstiziale, la consapevolezza conta

ey e La Cistite interstiziale

& un'inflammazione
cronica della parete ve-
scicale, della pelvi, dei
muscoli e dei nervi ca-
ratterizzata da dolore
pelvico, pressione o di-
sagio legaro alla vescica
e associato a sintomi del basso tratto urinario,
come un persistente e urgente bisogno di uri-
nare, spesso in assenza di infezioni. | sintomi
delle Cistite interstiziale/sindrome del dolore
vescicale possono essere intensi al punto da
impedire di poter avere una regolare vita rela-
zionale, sessuale e lavorativa. Piu é tardiva la
diagnosi e maggiore ¢ la probabilita che la Cl/
Bps si associ con altre patologie, diventando
una sindrome ad alta complessita assistenziale.
L'obiettivo principale dell'Aici. Associazione
italiana Cistite interstiziale che da vent'anni of-
fre supporto, informazione, educazione e tute-
la dei diritti delle persone affette da questa pa-
tologia. € aiutare chi ne soffre ad arrivare a una
diagnosi tempestiva e corretta e riuscire ad

avere una qualita di vita accettabile, oltre che
informare i medici sull'esistenza di questa rara
patologia. L'impegno primario &, oggi, quello di
lavorare sui processi di assistenza e per garan-
tire un accesso equo alle terapie esistenti in
tutto il territorio nazionale, impegno che svol-
giamo anche rendendo i soci pazienti consape-
voli dei propri diritti e responsabili del proprio
percorso terapeutico, non vittime passive di
una condizione avversa. Piano piano la voce
dei pazienti affetti da Cl sta crescendo e gia in
alcune Regioni abbiamo dei Piani diagnostico
terapeutici assistenziali dedicat alla patologia,
un grande successo, L'ascolte del paziente e il
costante lavoro con gli specialisti ha reso pos-
sibile anche la nascita del primo Centro multi-
disciplinare per la Cistite interstiziale in Euro-
pa, a Roma presso il Policlinico Gemelli, come
risposta a un bisogno di inquadramento a 360”
per chi e affetto da questa patologia, oltre che
rispondere a una necessita di ricerca e studio
pluri-disciplinare a tutt'oggi mancante in questo
campo.
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ILPUNTO DI VISTA DELLE ASSOCIAZION!

Ma la voce dei pazienti
resta senza supporto

Il Piano ancora lettera morta- Svolta in Parlamento sui test genetici

<<l mh:\x a 1101 per {ar sentire la voce delle

malattie rare» ¢ lo slogan scelto per

promuovere la nona edizione della Giomata
(\..;H«: Malatie rare che si svolgers 1l 29 febbra-
10. Ma pio ancora di uno slogan esso € una
cliamata all azione. la definizione di un obiet-
tivo alto e solenne 1w cul. quall pazient, fami-
Lari di pazients, rappresentanti dei pazienti, ci
NCODOSCIANIG.

Come un insieme di singole vocr che canta-
O assielne Creano un coro, una enttad dotata d
wna potenza vocale maggiore della singola vo-
ce. cosi nel settore delle walattie rare, unire a
quella dei singoli pazienti e farailian la voce di
tuttn 1 portatort di interesse per le malattie rare
accresee [attenzione per queste patologie e il
rispelto per 1 pazien-
t1. Sullo sfondo di
e guesto, ancora
mprescindibile. sta
i tema di questa edi-
zione 2016 della
Gromata delle Ma-
latie rare: la voce
det pazientt. E la vo-
ce per eccellenza,
per  definizione.

Quella voce per cui,

finn daghl anm Settan-

fa, sONo nate via via

SERIPre pilt nonero-

se associaziom

pazienti ¢ fanuliar.

rappresentanze di un

aumere di pazient

sempre  maggiore

diventato
mente una -
ra”,
zienft ran 51 raftorza

nel tempo. Usa miol-

te hngue, come 'ita-

lano. il francese o lo

spagnolo, ma racconta i bisogm comuni. di
princips generali. di esperienze. di dinttt esigi-
bili, di speciah tutele da garantre, di vita quo-
tidiana convissufa con una malatia rara. La
voce der pazientt ha un corpo: Ja comunita der
malatt rant e familan.

Negh anm Novanta le singole associaziom
di patologia attive n vart Paest europel hanno
compreso importanza strategica di unirst in
un corpo comune. Cosi & nata la federazione
Uniamo Fuour onfus. La voee der pazienti ¢ di-
ce che 1 malato raro deve avere non solo la
capacita i raccontare la propria malattia rara.
ma anche un molo  questo sistema. Egli puo
e deve essere un agente del cambiamento. In-
terlocutors. ma anche corresponsabile nei ta-
voht decistonalt, ner gruppt tecmict di mouito-
raggio e valutazione, net comitat di mdirizzo
della nicerca.

In altre parole ¢’¢ isogno di una nuova as-
sunzione dx responsabilita sociale da parte di
tutty gh attort del sistema, di -ttt p«)ﬁatm"i ch
mteresse. a partire dagh stessi pazienti, In futto
questo 1l ruoloe del paziente in lialia € ancora
Una HINnagIme con qui ¢ ombre.

La legge 833/1978 sututiva del Ssn apriva

partecipazione der cittadin alla valutazio-
ne det servizi. Ancora maggion furono t corn-
pitt assegnati a1 cittadini-pazienti net successivi
Drgs 502/1993 (Raforma bis) e nel Dlgs
22971999 (Riforma ter).

Ma alle nomue stitutive non sono ma se-
guite quelle norme attuative e regolainentan
che avrebbero dovuto rovare det lnoghi ¢ del-
le modalita istitzionall e riconoseiute m cur il
paziente avrebbe potuto esercitare il suo essen-
nale ruolo e portato 1) suo valore aggiunto,

I Prano nazionale malattie rare 2014-2016.
fondamentale documento strategico per pro-
grarpmare le misure approprate per la ncerca.
il trattamento e Passistenza dei malati rari, ¢
Iesempio pi eclatante dv una sconfitta di mitro
il sistema e dr un strabico riconoscunento del
ruolo del paziente. Nonostante 1l grande contn-
buto dato dalla comunita ialmxm det pazienti
alla elaborazione del prano. esso ¢ dmasio sul-
la carta. Alla sua m,,mimm attuale non s ¢ an-

cora data via a quel-
la cabina di regia
pensata come pring
azione priontana at-
twativa del pano. Tn
quella cabma di re-
wa b aggioramen-
o, montoraggio e
valutazione  del
Poowr 1 pazientt han-
no un ruoloe centrale.
i foro ruslo di anont
del sistera. Ma nul-
Ia & stato fatto.

Se 1l Pomr rap-
presenta 'occasione
mancata.  datl’alira
parte brllano nuove
conguiste raggiunte
dai pazienti. attra-
verso la federazione
Uramo che prose-
gue la sua moessante
mediazione con le
forze politche parla-
mentart,

Nelle scarse setti-

mane ¢ stato approvato m Senato il disegno di
legge n. 998 proposto dalla senamce Paola Ta-
verna (MAS) sugli sereenmg metabolici neona-
tali,

Grazie a questo disegno di legge. a cu
Uniamo ha dato un suo contumue supporto. ¢
sancito |'msernnento nel Lea degli screenmng
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neenatali per le malatie metaboliche che ab-
biano una trattamento ¢ presentino gravi rischi
1 caso di mancata diagnost, Con questa norma
viene allargato il bacio di patologie metaboli-
che da sottoporre al test neonatale. con granch

che regola per Ia prima volta 16 che fanulian
di una persona con gravi mvalidita o disagio
possono fare per assicurare al loro caro un fu-
turo digmtoso ¢ autonomo alla persona, oltee fa
loro presenza m vita, Tra le muisure regolamen-

benefici per la salute der pazienti ¢ enomu n- tate nella proposta di legge ¢ Uistituto del
spari per 1 Ssn. Ora la proposts Wesame  Trust, per la prima volta introdotio nel nostro
della Camera e c1 s1 aspetta una veloce defuu-  sistema graridico.
fiva approvazione

Laltra conquusta col conmbuto essenziale
del paziente e 'approvazione alla Camera del
testo unificato sul “Dopo di Noi™. Una norma

Micola Spinelli Casacchia
presidente Uniamo Fimr onlus
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