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Cosi le Ern aiuteranno
| pazienti a orientarsi

D a 6.000 a 8.000 malattie rare colpiscono o colpiran-
no circa 30 milioni di persone nell'Unione europea.
Molte di queste malattie rare causano dolore cronico e
sofferenze e alcune di esse sono potenzialmente letali.
L’impatto negativo sulla qualita della vita delle persone
colpite. molte delle quali bambini, ¢ altamente significa-
tivo.

Una caratteristica tristemente ricorrente delle malattie
rare e delle patologie complesse & la scarsita e frammen-
tazione delle conoscenze specialistiche. che spesso man-
cano nella Regione o nel Paese in cui risiede il paziente.
Molti pazienti non ricevono percic una spiegazione sod-
disfacente det loro sintomi o non trovano le conoscenze
necessarie in materia di opzioni terapeutiche. Per questo
motivo molti pazienti e le loro famiglie devono a darsi a
internet per cercare medici e prestatori di assistenza sani-
taria in possesso dell’esperienza in grado di offtire le mi-
gliori possibilita di sopravvivenza.

In che modo le Ern ainferanno i pazienti? Le ret1 di
riferimento europee (Em) sono reti virtuali che riumisco-
no prestatori di assistenza sanitaria di tutt’Europa. Il loro
obiettivo e affrontare le malattie complesse o rare o le
patologie che richiedono un trattamento altamente spe-

cializzato e una concentrazione di conoscenze e risorse.

Le Em sono costifuite sotto 1’egida della direttiva del
2011 relativa all’assistenza sanitaria transfrontaliera.
Questa direttiva agevola inoltre per 1 pazienti 1'accesso
alle informazioni sull’assistenza sanitaria e awnenta
quindi le loro opzioni in campo terapeutico.

Per vagliare la diagnosi e il trattamento di un paziente
gli Em si avvarranno di un consulto “virtuale™ di medici
specialistt di diverse discipline usando un’apposita piat-
taforma informatica e strumenti di telemedicina. In que-
sto modo a viaggiare sono le conoscenze e competenze
mediche piuttosto che i pazienti. i quali possono cosi
continuare a godere della sicurezza e del sostegno offerti
dal loro ambiente domestico.

Consolidando le conoscenze e le esperienze sparpa-
gliate tra 1 vari Paesi le Em offriranno ai prestatori di as-
sistenza sanitaria un accesso a un bacino molto piu am-
pio di esperti. Cio accrescera le probabilita che 1 pazienti
ricevano una diagnosi accurata e consigli sulla terapia
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migliore per la loro patologia specifica.

Le Em non sono direttamente accessibili ai singoli
pazienti. Con 1l consenso dei pazienti ¢ conformemente
alle disposizioni del loro sistema sanitario nazionale, il

loro caso potra essere inviato dal loro medico ai membri
Em nel loro Paese. .

Operando assieme agli Stati membri. alla comunita
medica e alle organizzazioni dei pazienti la Commissio-
ne ha assunto un ruolo guida nello sviluppo di questo
modello senza pan rappresentato dalle Ern: per la prima
volta nella storia dell’assistenza sanitaria e stata creata
una struttura formale di collaborazione volontaria tra
prestatori di assistenza sanitaria sull’intero territorio del-
I'Ue a tutto vantaggio dei pazienti.

Gli Em interessano gia la maggior parte dei gruppi di
malattie tra cui le patologie ossee. le malattie ematologi-
che, i tumori infantili e I"'immunodeficienza.

Bond Em é attualmente composto da 38 operatori sa-
nitari provenienti da 10 Stati membri dell'Unione euro-
pea.

L’obiettivo principale di Bond € attuare misure che
facilitino un approccio multidisciplinare, olistico, centra-
to sul paziente e partecipativo cura per persone affette da
malattie rare dello scheletro sostenendoli nella piena rea-
lizzazione dei loro diritti umani fondamentali. Per rag-

giungere questo obiettivo. Bond raccoglie 1 professionisti
europel altamente specializzati nel campo della malattie

rare dell’osso per aumentare la conoscenza e implemern-
tare la ricerca scientifica e la cura multidisciplinare delle
malattie rare dellosso. per migliorare la qualita dell’assi-
steniza sanitaria e la sicurezza del paziente. per aumenta-
re 1’accesso alle competenze mediche ultra-specializzata
¢ le informazioni accessibili al di fuori 1 confimi naziona-
li.

L aspirazione di Bond ¢ quella di sostenere 1 pazienfi
affetti da malattie rare delle ossa e le loro famiglie. per
aumentare la loro capacita di assumere un ruolo parteci-
pativo nella cura. per definire le priorita e di partecipare
alle decisioni riguardo il loro piano di assistenza e il loro
progetto di vita.

La rete portera un rapido scambio di informazioni,
competenze ¢ la pratica di abbreviare il time-to-diagnosi
e trattamento. in collaborazione con 1 pazienti rappresen-
tanti (Epags).

Luca Sangiorgi

rappresentante Ern Bond in italig,

responsabile Genetica medica e malattie ortopediche rare
Istituto ortopedico Rizzoli

e
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