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B SANMTA Previsto un servizio adeguato e specializzato e un confronto con i pazienti

di PATRIZIA CANING

SONO oltre 7000 le patologie rare
conosciute ad oggi nel mondo e
ch_e coinvolgono 350 milioni di fa-
miglie. Per ognuna di queste ma-
lattie esistonopochi casi sparsinel
globo, e spesso chi ne & affetto non
sa a chi rivolgersi per potersi far
curare. Questione alquanto incre-
sciosa che coinvolge anche la no-
straregione nella quale, per ovvia-
re al gap, ¢ stato siglato ieri matti-

naaCatanzarounac-

cordo tra lazienda

Intesa ospedaliera Pugliese
redatta CiaccioeiLions-alla
presenza del com-

1 : missario straordina-
dagliavvocati 23500 Aope, Gin.
7 Q seppe Panella, del

: Savastano coordinatore distret-
CCOI‘abl tuale del Distretto

Lions 108YA, Rober-
to Iuliano; della vice
presidente del Club
Lions Rupe Ventose, Marianto-

. nietta Jorfida; del presidente
uscente dei Lions Catanzaro Medi-

~ terraneo e Cerimoniere della Cir-
coscrizione Lions, Alfredo Cosen-
tini; del presidente dei Lions Club

. Catanzaro Host, Oscar Tommasi-
- niedell’avvocato Aldo Costa presi-
 dente dei Lions Catanzaro Medi-
. terraneo. Intesa, redatta dagli av-
. vocati Salvatore Savastano e Titi-
" na Corabi, che mira ad oﬂm‘e ut:

zienti affetti da tali malattie, le cui

. Sltroohé un confronto a tutti i pa-

Ospedale e Lions contro le malattie rare

Firmato un accordo finalizzato ad ovviare al gap che é presente in Calabria

Da sinistra: Cosentini, Costa, Tommasini, Panella, lorfida, luliano, Savastano e Corabi

si per un lavoro sinergico tra
I’Aope e la realta che porta avanti
tutti i giorni sul territorio provin-
ciale il Lions. — ha evidenziato Pa-
nella - Iniziativa che entra nel vero
spirito di servizio dell’associazio-
ne e della nostra istituzione». «Il
nostro intento non é solo offrire
confronto ai pazienti affetti da ma-
lattierare - ha specificato Iuliano-
ma dare anche concreto supporto
- all'indicizzazione, allostudioealla
cura delle malattie rare di cuisico-
nosce ancora ben poco, dando vita
ad una vera e propria rete di sup-
che si avvarra del progetto

“Aidweb.org”. Ossia del Portale

ideato dai Lions (primo esempioin

Italia al qualecisipuoiscriverean-
che in totale anonimato), allo sco-
podi collegare tralorochi & affetto
da rare malattie, potendosi cosi
confrontare su esperienze dirette,
al fine di generare una catena di
appoggio in sensazione di conti-
nuita conle normative attualie gli
organici locali».

Quello delle malattie rare e sem-
pre stata una branca medica per
troppo tempo priva della dovuta
attenzione da parte di medici, ri-
cercatori e istituzioni, tanto che
non esistevanofinoa pochi anni fa
attivitd scientifiche e politiche fi-
nalizzate alla ricerca, arrivando
cosi a non avere a tutt'oggi cure

adeguate e piena conoscenza delle
causedi tali patologie. Cio compor-
ta disagio per chi ne e affetto che
ha non poche difficolta nell’avere
una giusta diagnosi, nella ricerca
di maggiori informazioni, nell’es-
sere indirizzato verso strutture
adeguate e professionisti compe-
tenti, oall’accessoacure di qualita
ealtroancora.

Eccoperché, i Club Lions d'Ttalia
si impegnano nei confronti del-
I’Aopc arendere disponibile 'acce-
soal portaleeacomunicareinomi-
nativi del personale esperto impe-
gnato nel progetto che offriranno
la loro consulenza gratuitamente.
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