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La priorita: promuovere
2 ed equitz

DI RENZA BARBON GALLUPPI *

33)1 nniversario

niamo Fimr Onlus, oltre ad

aver organizzato le due
conferenze nazionali per I'Italia
(a Firenze nel 2010 e a Roma
nel 2014) per lo sviluppo di stra-
tegie e di piani nazionali per le
malattie rare, su proposta e poi
incarico da parte di Eurordis, si
¢ impegnata nella promozione
del Piano nazionale malattie ra-
re italiano fin dalla presentazio-
ne della prima bozza il 18 di-
cembre 2012 presso il ministero
della Salute ed & stata proattiva
nel miglioramento del piano fin
dalla successiva consultazione
pubblica cui ha partecipato coin-
volgendo le associazioni affilia-
te. Diversi miglioramenti appor-
tati al testo originale sono pro-
prio il frutto del lavoro della Fe-
derazione e delle associazioni af-
filiate.

La scelta di agire attraverso
un processo di azione sociale di
empowerment dove 1’individuo,
le organizzazioni e i portatori di
interesse acquisiscono compe-
tenza sulle loro vite e condizio-
ni, al fine di portare un cambia-
mento, si & dimostrata giusta e
vincente, permettendo alla voce
dei pazienti di essere pili incisi-
va e ascoltata ed & con questa
metodologia che contiamo di
perseguire i prossimi obiettivi.

L’adozione del Pnmr costitui-
sce un tassello fondamentale nel-
la costruzione di una strategia
europea unica, integrata e globa-
le di approccio alle “rare”.

11 Piano puo essere considera-
to 1’anno zero di un processo di
azioni condiviso, grazie alla isti-
tuzione di un Comitato naziona-
le malattie rare partecipato da
tutti i portatori di interesse. Sia-
mo consapevoli che c¢’¢ molto
da fare affinché il prossimo Pia-
no nazionale malattie rare sia
rispondente non solo ai bisogni
assistenziali, ma anche sociosa-
nitari e sociali.

Ora si apre una nuova fase,
ricca di nuove sfide, perché la
strada da percorrere per realizza-
re la nostra missione - «migliora-
re la qualita di vita delle persone
colpite da malattia rara» - € anco-
ra lunga. La priorita oggi ¢ attua-

re al meglio il Pnmr, raggiunger-
ne gli obiettivi, eliminarne o al-
meno ridurne le debolezze e cri-
ticita, renderlo il piano pili 1i-
spondente ai nuovi emergenti bi-
sogni dei pazienti rari e familia-
1. Tra gli obiettivi & fondamenta-
le mantenere i diritti esigibili ac-
quisiti, riconoscendoli a tutte le
persone affette da patologie rare
e non solo a quelle la cui malat-
tia rara & compresa in un elenco:
la distinzione deve essere sul bi-
sogno assistenziale e non sul ti-
po di malattia; sul dato epide-
miologico di rarita e non del-
I'area geoglaﬁca di residenza.

Non pilt discriminazione,
qumdl, ma universalita ed equi-
ta nel rispetto dei principi di uni-
versalitd, sussidiarietd che con-
traddistinguono una politica con
al entro il paziente.

E necessario poi trasferire a
sistema le “buone pratiche” at
tuando analisi economiche capa-
ci di dimostrare I’efficacia e I'ef-
ficienza di una corretta organiz-
zazione con le sue risorse.

Attuare azioni di monitorag-
gio per la valutazione dell’appro-
priatezza, di verifica sia di pro-
cesso che di esito. Solo un gran-
de lavoro di squadra dato da
un’azione di empowerment or-
ganizzativo permettera di attin-
gere anche alle risorse europee
di fondi strutturali e di azioni
globali (Horizon 2020), grazie
alle quali molto di quanto elen-
cato nel Piano potra essere rea-
lizzabile.

11 ruolo del paziente & sempre
pitt determinante: siamo consa-
pevoli che ora pili che mai dob-
biamo rimboccarci le maniche,
lavorare intensamente, anche
con spirito critico sullo stesso
nostro operato, con ’obiettivo
di rendere i sistemi sanitario, so-
ciosanitario e sociale pill rispon-
denti ai nostri bisogni assisten-
ziali complessi di vita quotidia-
na. Ma non solo: anche conosce-
re la complessita della ricerca
per attuare scelte consapevoli.

* presidente
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