Giornata mondiale Malattie Rare
— La rete territoriale incontra la scienza

"Malattie rare: il valore della Microrete" RARE DISEASE DAY®

[~ Lunedi 28 febbraio 2022 ore 10.00 — 12.30

Webinar: https://stream.|ifesizecloud.com/extension/1 3398077/c2d05f94-b31 0—489f—9fe8—fb7bbh8a83zﬂ.

Le organizzazioni di sanitd pubblica hanno in Italia la responsabilita di rispondere al principio di equita sancito dalla Costituzione italiana. Ed é sul
principio di equita che si focalizza la giornata delle malattie rare che si celebra il 28 febbraio 2022.
Sono circa 25.000 i residenti pugliesi affetti da oltre 2.000 diverse malattie perlopit rare, ma anche ultrarare.
L'assistenza sanitaria e socio sanitaria ai bambini e alle persone affette da malattia rara si snoda attraverso la traduzione dal linguaggio scientifico
della malattia rara (causa) al linguaggio del territorio capace di rispondere al bisogno funzionale specifico dato dalla malattia rara (effetto).
Con l'obiettivo di semplificare e armonizzare i percorsi di cura, sono state identificate delle “buone pratiche” di presa in carico sviluppatesi attorno al
principio dello stretto collegamento funzionale tra la Macrorete degli ospedali quali Reti formate da Centri esperti di Malattie Rare: ospedali sia
pugliesi, sia italiani e sia internazionali (linguaggio scientifico) e la Microrete della rete di assistenza territoriale in cui le Aziende Sanitarie Locali
svolgono un ruolo centrale nel perseguire il miglior livello di “qualita di vita” del malato e della famiglia compatibile con le condizioni cliniche, sociali ed
economiche (reti formali e informali di supporto).
La Puglia ha lanciato un “ponte di collegamento” tra Macro e Microrete. Anche per questa ragione é stato istituito il sito di
orientamento rivolto ai medici delle cure primarie e alla comunita dei pugliesi, in cui si racconta anche, attraverso la testimonianza delle persone
coinvolte, la complessita assistenziale non solo sanitaria, ma anche sociale, affrontata nella vita di tutti i giorni.
L'attuazione della nuova Legge sulle malattie rare e le risposte alle necessitd di cura nella rete di prossimitd e a domicilio sono, insieme alla
semplificazione dei percorsi, le nuove sfide dell'epoca post Covid.
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