Malattie rare
apre alla Asl
uno sportello
dedicato

SANITA'

Una luce di speranza all'ospedale
Santo Spirito per i pazienti di ma-
lattie rare grazie all'apertura di
uno sportello dedicato. II dottor
Giuliano Lombardi, referente del-
la Asl (nella foto), ha illustrato ieri
i punti salienti del progetto che si
avvale del supporto organizzativo
di Adricesta onlus. Al suo fianco il
manager Asl, Claudio D’Amario, il
direttore sanitario Fernando Gua-
rino e il vice presidente della giun-
ta regionale Alfredo Castiglione.
Tra i punti-chiave la creazione di
un registro regionale delle malat-
tie rare che mira ad ottenere infor-
mazioni epidemiologiche utili a
definire le dimensioni del proble-
ma. La raccolta dati sara agevolata
da un nuovo software, utilizzabile
sia dai singoli centri abilitati alla
diagnosi e al trattamento dei pa-
zienti, sia dai responsabili dei cen-
tridi coordinamento aziendale del-
le quattro Asl abruzzesi. Il proget-
toduraunannoed érinnovabile.
«Le malattie rare sono spesso
chiamate “malattie orfane” - ha
spiegato dal dottor Lombardi - per-
ché poco appetibili alla ricerca spe-
rimentale e clinica. Richiedono
un’assistenza specialistica e conti-
nuativa tale da non poter essere
supportata senza un importante
intervento pubblico. I soggetti af-
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fetti da malattie rare si trovano
pertanto in una situazione di dop-
pio disagio: il primo derivante dall'
essere affetti da una patologia qua-
si sempre molto severa, il secondo
dal non essere riconosciuti, dia-
gnosticati e curati per quanto si po-
trebbe». Questo progetto mira a
migliorare la qualita di cure e il
percorso per la certificazione per i
pazienti stessi e, ancora, a incre-
mentare la segnalazione e la certi-
ficazione delle malattie rare nei cit-
tadini abruzzesi.

«L’apertura dello sportello a Pe-
scara portera un contributo impor-
tante verso una migliore conoscen-
za di queste patologie - ha dichiara-
to Riccardo Palmisano, vice presi-
dente di Assobiotec e amministra-
tore delegato di Genzyme, societa
del Gruppo Sanofi -. Molto in que-
sto campo resta da fare ma siamo
convinti che questo impegno nei
prossimi anni accelerera il trasferi-
mento di nuove soluzioni terapeu-
tiche dal laboratorio al letto del pa-
ziente anche grazie ad un crescen-
te livello di collaborazione tra pub-
blico, non profite privato».




