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Programmare interventi per la presa in carico della persona
con malattia rara costituisce una sfida molto difficile da
affrontare per qualsiasi sistema sanitario ed & oggetto di
ampi e non risolti dibattiti in tutta Europa, dove si
confrontano visioni non sempre convergenti. Il nostro Paese
€ uno tra quelli con piu lunga esperienza nel settore. Il D.M.
279 del 2001 ha dato il via alla creazione delle reti di
assistenza per le malattie rare. Da quel momento tutte le
Regioni sono state impegnate in una programmazione
specifica, che nel tempo ha portato a consolidare alcuni
elementi condivisi e ampiamente diffusi, e ad affrontare le
criticita non del tutto superate. La situazione attuale &
quindi caratterizzata da alcuni aspetti di qualita assieme a
problemi aperti e nodi non risolti. Le diverse politiche e
soluzioni programmatorie messe in campo sono state
oggetto di un continuo confronto tra le Regioni che ha visto
nel Tavolo tecnico interregionale per le malattie rare la sede
istituzionale di dibattito e di proposta. Tale confronto ha
coinvolto di volta in volta altri attori quali il Ministero della
Salute, I'ISS, I’Agenas, 'AIFA, le Associazioni d'utenza, etc. In
questo momento, in cui si stanno aprendo nuovi scenari, a
livello europeo con 'applicazione della Direttiva sulla libera
circolazione dei pazienti e con l'attivazione delle reti
europee dei Centri di riferimento (ERN), e a livello nazionale
con il Piano Nazionale Malattie Rare e l'auspicata revisione
dei LEA, c’¢ sembrato utile fare il punto della situazione
descrivendo in modo realistico la condizione nel nostro
Paese partendo dall’attivita del Tavolo Tecnico
Interregionale degli ultimi anni. Gli Accordi, i documenti
ufficiali e le azioni che il Tavolo ha realizzato o contribuito a
realizzare costituiscono il punto di partenza di tutti i temi
trattati nella giornata, venendo cosi a definire un resoconto
del lavoro svolto e anche un luogo per confrontare risultati,
criticita, strategie e prospettive da piu punti di vista.

Come arrivare
In treno: attraversare il Ponte della Stazione, proseguire a
destra lungo il Canal Grande e dopo 50mt girare a sinistra
prima della Chiesa di San Simeon. Seguire la strada, girando
a destra e poi a sinistra fino al primo ponte, attraversarlo
tenendosi sulla sinistra e continuare dritto fino alla fine di
una calle stretta dove c’¢ il campiello della Scuola.

In aereo e in auto: raggiungere P.le Roma, attraversare il
Ponte di Calatrava fino alla Stazione S.Lucia. Da li
proseguire come sopra.
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