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Torino, 24 gennaio 2008
Malattierare: 4300 i pazienti cengiti dal registro regionale

«La Rete piemontese delle mdattie rare, nata ne 2004, sta emergendo come esperienza unica in
Itdia e fondata sul principio dd coinvolgimento di tutti gli specidisi dd servizio sanitario
regionde dd momento ddla diagnos a quelo del'erogazione delle tergpie fino d seguente follow-
up. Il decentramento delle attivita preso le aziende sanitarie dd territorio garantisce I'omogeneita
delle cure e I'equita ndl' 0 ad Svizi da parte de cittadini»

Cos I'assessore regionde alla tutedla della sdute e sanita, Eleonora Artesio, ha gperto questa mattlna
i lavori dd convegno "Petologia immune e mdaitie orfane’, che d concludera sabato 26 gennaio,
presso il Centro Congress Torino Incontra in via Nino Costa 8 a Torino

«Le maattie rare - ha continuato Arteso - cogtituiscono un problema di sdute che, per i pazienti, ha
anche una notevole ricaduta sul piano economico. Per questo motivo ndl'ottobre dd 2005 la
Regione ha eseso ad dcune patologie non comprese negli denchi minigeridi 1'esenzione totale
dal pagamento di tutti i farmaci di fascia A, C e H, quélli esteri e quelli galenici necessari alla
cura delle malattie stesse" . Condizione necessaria per I'erogazione in regime di esenzione € la
compilazione di un piano terapeutico informatizzato da parte ddlo specialista.
La Rete, il cui coordinamento tecnico e affidato d CMID ddl'Ad TO2 (Centro multidisciplinare di
immunopatologia e documentazione sulle mdétie rare) 9 avvae ddl'inizio dd 2006 di un gpposito
registro, utile per un monitoraggio efficiente e complessvo ddla sStuazione regionde, che raccoglie
tutti i dai epidemiologic delle mdadtie rare cendte in Piemonte, con l'obiettivo di eaborare
protocolli diagnogtico-tergpeutici condivis per la gesione uniforme e ottimae de pazienti. Ne
primi due anni di attivita dd registro sono Sate individuate 419 postazioni di censmento in tutto il
Piemonte, suddivise tra aziende sanitarie locdi, ospeddiere e presdi, che hanno preso in carico
4300 cittadini. L'ativita diagnostica complessa € risultata piu intensa presso gli ospeddi Moalinette e
Regina Margherita di Torino, che rispettivamente hamo censito 1062 e 1074 pazienti. Le patologie
rare maggiormente diffuse sul territorio piemontese sono  risultate essere la scleros Sgtemica
progressiva, le anemie eeditarie, i neurofibromatos e i difetti ereditari  ddla coagulazione.
"Una comunicazione correita delle informazioni relative dle mdéatie rare e a savizi offeti a
cdttadini - ha concluso Arteso - €& uno da compiti ddla Rete. 1l dto internet
www.maldtierarepiemonte.it, che proprio in questi giorni compie un anno, va incontro a questa
esgenza, fornendo indicazioni sulla normativa regionde e nazionde e sulle cardterisiche dele
sngole patologie"

Il dto, inoltre, mette a digposizione degli operatori e del pazienti | dati redivi dle attivita d|
segnalazione, diagnos e cura ddle mddtie di ogni azienda saitaia e i riferimenti ddle
associazioni di volontariato che operano in questo ambito

Nel primo anno di dtivita sono dati circa 15 mila le vigte d portde e 312 le mal ricevute dalla
redazione, la maggior pate dele qudi inviae da pazienti o da loro familiai, con richiete



prevaentemente riguardanti la cura delle patologie. Circa la meta dei messaggi ricevuti provengono
dadtreregioni itdiane.

EFE REGIONE
B W PIEMONTE

weh ownling



