L’importanza della comunicazione nell’ambito delle Malattie Rare:
Informazione e Medicina Narrativa.
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Le Malattie Rare sono condizioni morbose, spesso croniche e/ o invalidanti oppure costituiscono causa di
mortalita precoce, poco conosciute, poco studiate e spesso orfane di terapia adequata.

Bisogni inevasi dei pazienti affetti da malattie rare

Difficolta e ritardi nelle diagnosi.

Difficolta atrovare informazioni aggiornate e rilevanti riguardo ia propria malattia.

Carenza di trattamenti disponibili per le patologie rare.

Difficolia a trovare informazioni riguarde centri specializzati.

La rarita di alcune patologie rende il malate e la sua famiglia spesso isolafi e bisognosi di una rete assistenziale.
Disparita nei servizi tra diverse Nazioni e, persine, Regioni,

Difficolti nei reperire informazioni sufficienti suile precedure amministrative da intraprendere.

Da dove nascono i bisogni dei pazienti affetti da malattie rare .

La difficoltd in appropriate e tempestive diagnosi é correlata con la scarsitd di conoscenza scientifica dovuta alla limitata ricerca scientifica sulle malattie rare.
Ogni malattie rara ha “singolarmente” un “esigieo” numero di malati, futto che limita ogni tipe di ricerca biomedica.

Lindustria faurmeceutica, per gli stessi motivi, ha limitato le ricerche non favorende lo sviluppo di medicinali appropriati,

La “rarita” delle malattia fa sentire i malati ed i lore familiari spesse “soli” e non sufficienterente compresi ed aiutafi.

Le Associazioni hanno intrapreso le lore attivitd per "dar voce" ai bisogni inevasi dei malati di malattie rare e
loro familiari.
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I successi ottenuti hanno messo in evidenza importanza dell' LU LU G per COM l CAREI

Il Centro Nazionale Malattie Rare ha recepito l'importanza della

Ed ha sviluppato due attivita dedicate all’ascolto per comunicare i Bisogni

“Informazioni” e “Medicina Narrativa”
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Una informazione chiara ed esaustiva sul proprio stato di salute e sulla disponibilita di prestazioni
rappresenta un diritto del cittadino.

Il servizio Informazioni, istituito presso il Centro Nazionale Malattie Rare, si inquadra nel primo
punto del Programma d’Azione sulle malattie rare realizzato a livello europeo (Decisione N.
1295/1999/CE del 29 aprile 1999} che prevede "il miglioramento delle conoscenze sulle malattie
rare, incentivando la creazione di una rete europea d’'informazione per i pazienti e le loro famiglie”.

L’informazione sulle malattie rare & uno “dei livelli essenziali di assistenza’, come tale rappresenta
un piano di lavoro, non solo irrinunciabile dal punto di vista etico ma anche obbligato da quello
giuridico.

lipdieTna Harativa, dalle STORIE 2 PROGETTI

Promuovere una cultura di partecipagione nel contesto delle malattie rare, attraverso la raccolta di esperienze
concrete.

Le esperienze scritte, i racconti implicano sopratutte ascolto dei bisogni: 'ascolto che é una delle aree
critiche/orfane in medicina.

Le narrazioni, esposte in modo costruttive, senza carattere di sfoge, diverranno testimonianza e potranno scaturire
in progetti...........

Le storie dei pazienti, familiari, operatori potranno narrare cio che si vitiene pili opportuno. .. ..................

Le storie devono essere RISPETTOSE della privacy... ... ... ...
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on , SIon I L'ascolto é la “conditio sine qua non” perché vi sia comunicazione e reciprocitad e per

Jar emergere bisogni e risorse; di attori/attrici coinvolti/e (medici, operatori,
PR . Sfamiliari, pazienti...). Dalla conoscenza dei BISOGNI si potranno sviluppare
Per maggior dﬁﬂﬂg'l si strategte di intervento finalizzate a migliorare la qualita di vita.
invita a visitare il nostre site  Le storie di malattia, olire a riconoscere la competenza del paziente/genitore,
" T possono favorire la costruzione del guadro clinico delle Malattie Rare e facilitare il
hIthlwww.lss.ltlcnmrI percorso diagnostico (Narrative-Based Medicine).




