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Un momento di confronto istituzionale dedicato al rafforzamento della rete
regionale, alla diagnosi precoce, ai percorsi di presa in carico, all'accesso ”
allinnovazione e alla tutela dei diritti delle persone con malattia rara.
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® Le malattie rare rappresentano una delle sfide piut complesse per i sistemi
sanitari contemporanei. Pur interessando un numero limitato di persone per
singola patologia, nel loro insieme coinvolgono una comunita ampia di pazienti,
famiglie e caregiver, spesso chiamata ad affrontare percorsi diagnostici lunghi,
bisogni assistenziali complessi, difficolta di accesso alle cure e necessita di una
presa in carico continuativa, multidisciplinare e personalizzata.

In questo contesto, la Regione Lazio dispone di una rete strutturata di centri di
riferimento, di strumenti informativi dedicati e di una programmazione regionale
orientata al rafforzamento della diagnosi precoce, dei percorsi assistenziali, della
consulenza genetica, della continuita ospedale-territorio e dell’integrazione
sociosanitaria. La costituzione dell’'Intergruppo consiliare sulle malattie rare
rappresenta quindi un’occasione importante per affiancare alla dimensione tecnica
e sanitaria una sede politica stabile di ascolto, confronto e indirizzo.

L’Intergruppo nasce con l'obiettivo di promuovere una maggiore attenzione
istituzionale verso le persone con malattia rara, favorendo il dialogo tra Consiglio
regionale, Giunta, strutture tecniche regionali, centri clinici, Istituto Superiore
di Sanita, associazioni dei pazienti e rete territoriale. La finalita & contribuire a
rendere sempre piu efficace, equo e accessibile il sistema regionale, valorizzando
il ruolo dei dati, dei PDTA, della ricerca, dell'innovazione terapeutica e della
partecipazione attiva delle famiglie.

Il convegno di presentazione vuole essere un primo momento pubblico di confronto
per definire priorita condivise e avviare un percorso istituzionale capace di trasformare
il tema delle malattie rare da questione specialistica a responsabilita collettiva

del sistema regionale.




