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INSUFFICIENZA INTESTINALE CRONICA BENIGNA E SINDROME DELL’INTESTINO CORTO:
VERSO MODELLI TERRITORIALI DI PRESA IN CARICO

Martedi 5 marzo 2024 ore 11.00/13.00
Sala Matteotti — Camera dei Deputati

Roma, 01 marzo 2024 - In occasione della Giornata Nazionale dedicata all’Insufficienza
Intestinale Cronica Benigna (IICB), che si celebra successivamente al Rare Disease Day,
I’Associazione “Un Filo per la Vita Onlus” rinnova il suo impegno di sensibilizzazione
istituzionale sull’importanza di riconoscimento della IICB e della Sindrome dell’intestino corto
(SBS) come malattie rare a livello nazionale.

Martedi 5 marzo, alle 11.00, presso la Sala Matteotti della Camera dei Deputati si terra un
convegno volto ad accendere un faro su queste rare patologie. L’evento ¢ anche ’occasione per
dare avvio al progetto dell’Associazione declinato sul piano regionale e volto a promuovere
I’adozione di modelli di presa in carico territoriale dei pazienti. Il 2024, infatti, vedra
I’ Associazione impegnata nell’apertura di un dialogo multistakeholder in Toscana e in Lombardia
finalizzato a delineare un percorso ad hoc per rispondere ai bisogni assistenziali insoddisfatti.

L'Insufficienza Intestinale Cronica Benigna si verifica quando l'intestino non ¢ piu in grado di
svolgere la sua funzione principale: nutrire 1’organismo. La IICB si sviluppa attraverso 5
meccanismi fisiopatologici, il principale dei quali ¢ la Sindrome dell’Intestino Corto (Short
Bowel Syndrome, SBS), che rappresenta circa il 65% dei casi adulti ed il 50% dei casi pediatrici.
Entrambe le patologie (IICB e SBS) - in Italia ne sono affette oltre 800 persone - sono inserite
nella lista Europea Orphanet delle malattie rare ma, a livello nazionale, la IICB non ¢ riconosciuta
dal Servizio Sanitario Nazionale (SSN). Simile circostanza determina una disparita di trattamento
all’interno della comunita di pazienti affetti dalla medesima insufficienza d’organo, con
ripercussioni in termini di accesso alle cure, ritardi diagnostici e aggravi ulteriori anche per i
caregiver. Per questo, dal 2005, “Un Filo per la Vita” si batte per il riconoscimento come
malattia rara e per I’inserimento delle terapie primarie e salvavita, come la nutrizione parenterale,
nei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza). Ad oggi, solo alcune Regioni virtuose, come il
Piemonte e la Valle d'Aosta, 'hanno riconosciuta come tale. In altre, come Toscana, Lazio,
Veneto, Sicilia, Friuli Venezia Giulia e Liguria, si ¢ aperto un dibattito in tal senso.

Il tavolo istituzionale - che vedra D’alternanza di rappresentanti delle Istituzioni, clinici e
associazioni di pazienti - potra essere seguito sul sito della Camera dei Deputati.

Per accreditarsi ¢ necessario rispondere a questa email.

In allegato il programma dell’evento.
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INSUFFICIENZA INTESTINALE CRONICA BENIGNA E SINDROME DELL’INTESTINO CORTO:
VERSO MODELLI TERRITORIALI DI PRESA IN CARICO

Mule: “Per eliminare le disparita’ nelle cure occorre una timeline da discutere in

Parlamento”

Roma, 5 marzo 2024 - Si ¢ tenuto oggi presso la Sala Matteotti della Camera dei Deputati il
convegno “Insufficienza intestinale cronica benigna e Sindrome dell’intestino corto: verso
modelli territoriali di presa in carico”. L’evento, organizzato da “Un Filo per la Vita Onlus”, ¢
stato I’occasione per dare avvio al progetto dell’Associazione declinato sul piano regionale e
volto a promuovere ’adozione di modelli di presa in carico territoriale dei pazienti affetti da
Insufficienza Intestinale Cronica Benigna (IICB) e da Sindrome dell’intestino corto (SBS).

Il convegno ¢ stato aperto dai saluti istituzionali della Ministra per le Disabilita, Alessandra
Locatelli, che in un video messaggio ha voluto sottolineare come: “Il percorso per il
riconoscimento di malattie gravi e rarve come la IICB e la SBS ¢ lungo. La giornata di oggi mi
auguro possa essere una traccia indelebile di questo tragitto. Tenendo bene a mente come la
presa in carico e la cura riguardino le persone e non la propria malattia, con cui spesso
finiscono per essere identificate”.

Pur essendo la piu rara delle insufficienze d’organo, I’IICB non € riconosciuta come tale
all’interno del Servizio Sanitario Nazionale. I dati epidemiologici evidenziano come il 40% dei
casi sia rappresentato dalla complicanza di malattie gia catalogate dal SSN, mentre il restante
60% sia collegato a patologie non riconosciute, come appunto la Sindrome dell’intestino corto.

Presente all’evento anche il Vicepresidente della Camera dei Deputati, Giorgio Mulé, che ha
voluto ricordare la rarita di queste patologie con un’incidenza di dieci pazienti su un milione:
“Per eliminare la disparita nell’accesso alle cure e nel riconoscimento della malattia bisogna
mettere a fattore comune i risultati finora ottenuti, dettare una timeline di impegni da discutere in
Parlamento e lavorare per una convergenza”.

Intervento a cui ha fatto seguito, anch’egli in un video messaggio, Ugo Cappellacci, Presidente
della Commissione Affari Sociali della Camera, che ha evidenziato la necessita di tenere alta
l'attenzione su queste patologie: "Serve potenziare i percorsi di formazione degli operatori
sanitari affinché la rarita della patologia non condizioni la riconoscibilita della stessa con
conseguenti ritardi diagnostici e terapeutici".

A portare le istanze dell'Associazione ‘Un Filo per la Vita Onlus’ Margherita Gregori,
Segretario Generale: “Nel nostro Paese si registrano una miriade di approcci terapeutici diversi
per il trattamento della malattia con evidente discontinuita e disomogeneita a livello regionale.
Ed é proprio a livello regionale, in Toscana, Lombardia, ma anche nel Lazio, Veneto e Sicilia, che



ci stiamo muovendo per avere quello che a livello nazionale non siamo ancora riusciti a ottenere.
Alla classe politica chiediamo quindi linee guida chiare per la presa in carico dei pazienti
nonché un impegno concreto, diretto ed esplicito sul tema”.

Ad oggi solo alcune Regioni virtuose, come il Piemonte e la Valle d’ Aosta, hanno riconosciuto la
IICB come malattia rara. In altre, come Toscana, Lazio, Veneto, Sicilia, Friuli Venezia Giulia e
Liguria, si ¢ aperto un dibattito in tal senso.

Per la Toscana, ¢ intervenuto al dibattito Paolo Lionetti, responsabile della SOC
Gastroenterologia e Nutrizione Pediatrica dell’Ospedale Meyer di Firenze. “In questa Regione -
ha spiegato - siamo riusciti a costruire una rete pediatrica attraverso la quale curiamo malattie
rare anche se non riconosciute dal SSN. Ma restano fuori dal percorso i pazienti adulti, sul quale
occorre lavorare.” Lo scorso giugno, infatti, il Consiglio regionale toscano ha approvato una
mozione che vede I’inserimento della I[ICB all’interno dell’elenco regionale delle malattie rare,
mediante [’identificazione dei provvedimenti terapeutici necessari per il suo trattamento
nell’ambito dei livelli essenziali di assistenza (extra LEA).

Altro discorso, invece, quello legato alla Lombardia come ha testimoniato Lorenzo Norsa,
Medico Pediatra specialista in Gastroenterologia e Nutrizione presso I'ASST Fatebenefratelli
Sacco. “In Lombardia - ha raccontato - a partire dal 2020 la situazione é molto migliorata. Anche
grazie a una rete di prescrizione per la nutrizione parenterale, siamo riusciti a garantire servizi
ad adulti e bambini. Per quanto riguarda le spese sanitarie legate a queste patologie, la Regione
attinge al welfare, perché non sono riconosciute dal SSN. Rimane mandatorio, anche per questo
motivo, riconoscere a livello nazionale IICB e SBS come malattie rare”.
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Taccuino di martedi’ 5 marzo: attualita® =

Taccuino di martedi' & marzo: attualita’= (AGI) - Roma, 5 mar. - Roma: alle ore
11 presso la Sala della Regina della Camera del Deputati si terra’ la cerimonia di
inaugurazione dellAnne gludiziaric tributarie. Interverranno tra gl altri:
Margherita Cassano, prima presidente della Corte di Cassazione; Francesco
Greco, presidente Consiglio nazionale forense; Elbano de Nuccio, presidente
Consiglio nazionzle dotiori commercialisti ed esperti contabili. - Rema: alle ore
11, presso la Sala Matteotti di Palazzo Theodoli-Bianchelli, si svolge il convegno
"Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome dell’'intestino corto
- Verso modelli territoriali di presa in carico”. Intervengano il vicepresidents
della Camera, Glorgio Mule’, la segretaria dl presidenza, Annarita Patriarca. -
Roma: Conferenza stampa sul tema 'Violenza sugli operatori sanitari’, Su
iniziativa della senatrice Maria Domenica Castellone. Senato della Repubblica -
Sala Cadutl di Nassirya - ore L7 - Cassino: il presidente del Lazio Francesco
Rocca partecipa all'inaugurazione del 45 anno accademice dell'Universita’ di
Cassino, Presso Cempus Folcara, aula magna Federico Rossi, (ore 10,45) -
Milano: cerimonia di apertura dell'Anno Accademico 2023/202<4 dell'Universita’
IULM. MNell'occasione sara' conferito il Master ad honorem in Arti del racconto a
Bruno Beozzetto. Con Il sindace Sala, || presidente della Regione Fontana e |l
Minlstro dell'Universita’ e della Ricerca Anna Maria Bernini - Auditorium IULM in
via Carlo Bo 7, ore 11:00 - Calcio: Champlions League: partita di andata degl
ottavi di finale Bayern Monaco-Lazio (ore 21:00) - Tennis: torneo Atp 1000 di
Indian Wells, qualificazioni
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MARTEDI 05 MARZO 2024 07.25.10

Sanita': gl avvenimenti di MARTEDI' 5 marzo
Sanita’: gll avvenimenti di MARTEDI' 5 marzo
(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento "Europa in salute - Sfide e opportunita per il futuro”, organizzato
da Lilly. Ore 10,00, Via IV Novembra, 149,

- Roma: evento dl presentazione della ricerca “Paplliemavirus! verso
I'aliminazione dei tumori da Hpv", organizzate dal Censis. Ore 10,00. Piazza Della

Minerva, 38.

- Roma: convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestine corte - Verso meodelli territoriali di presa in carico’,
organizzato dall’Associazione "Un Filo per la Vita Onlus”. Ore 11,00. Palazzo

Theadali-Bianchelli.
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LUNEDI 04 MARZO 2024 19.15.52

Sanita': gli avvenimenti di MARTEDI' 5 marzo
Sanita'; gli avveniment| di MARTEDI' 5 marzo
{RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento "Europa In salute - Sfide e opportunitad par il future”, organizzate
da Lilly. Ore 10,00, Via IV Movembre, 149,

- Roma: eventc di presentazione della ricerca "Papillomavirus: wverso
I'eliminazione dei tumori da Hpv', organizzato dal Censis. Dre 10,00. Plazza Della
Minerva, 38.

- Rama: convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestine corte - Verso modelli territoriali di presa in carico”,
crganizzato dall’Asscoclaziona "Un Filo per |la Vita Onlus”, Ore 11,00, Palazzo
Theodoli-Blanchslli.

- Roma: convegno “Gestire | datl sanitari & possibile?”, su inizlativa della
Senatrice Beatrice Lorenzin., Ore 15,00. Piazza della Minerva, 38. Anche in
streaming.

http:/fwww.sanitaz4 llsoled4ore. com/
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LUNEDI 04 MARZO 2024 12.58.14
CAMERA, SANITA": INCONTRO PER GIORNATA NAZIONALE IICB

CAMERA, SANITA': INCONTRO PER GIORNATA NAZIONALE IICB (9Colonne)
Roma, 5 mar - In occasione della Giornata Nazionale dedicata all'Insufficienza
Intestinale Cronica Benigna (IICB), che si celebra successivamente al Rare
Disease Day, I'associazione "Un Filo per la Vita Onlus” rinnova il suo impegno
di sensibilizzazione istituzionale sull'importanza di riconoscimento della IICE e
della Sindrome dell'intestino corto come malattie rare a livello nazionale. Ogagi,
alle 11, presso la Sala Matteotti della Camera, si tiene un convegno volto ad
accendere un faro su queste rare patologie. U'evento & anche 'occasions per
dare awvvio al progetto dell’associazione declinato sul piano regionale e volto a
promuovere |'adozione di modelli di presa in carico territoriale dei pazienti. Il
2024, infatti, vedrd ['associazione impegnata nell'apertura di un  dialogo
multistakeholder in Toscana e in Lombardia finalizzato a delineare un percorso
ad hoc per rispondere ai bisogni assistenziali insoddisfatti. L'Insufficienza
Intestinale Cronica Benigna si verifica quando l'intestino non & pid in grado di
svolgere la sua funzione principale: nutrire l'organismo. La IICBE si sviluppa
attraverso 5 meccanismi fisiopatologici, il principale dei quali & la Sindrome
dellintestino corto (Short Bowel Syndrome, SBS), che rappresenta circa il 65%
dei casi adulti ed il 50% dei casi pediatrici. Entrambe le patologie (IICB e SBES) -
in Italia ne sono affette oltre 800 persone - sono inserite nella lista Europea
Orphanet delle malattie rare ma, a livello nazionale, la IICB non & riconosciuta
dal Servizio Sanitario MNazionale (SSN). Simile circostanza determina una
disparita di trattamento all'interno della comunita di pazienti affetti dalla
medesima insufficienza d'organo, con ripercussioni in termini di accesso alle
cure, ritardi diagnostici e aggravi ulteriori anche per i caregiver. Per questo, dal
2005, "Un Filo per la Vita" si batte per il riconoscimento come malattia rara e per
I'inserimento delle terapie primarie e salvavita, come la nutrizione parenterale,
nei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza). Ad oggi, solo alcune Regioni, come il
Piemonte e la Valle d'Aosta, I'hanno riconosciuta come tale. In altre, come
Toscana, Lazio, Veneto, Sicilia, Friuli Venezia Giulia e Liguria, si € aperto un
dibattito in tal senso. Il tavolo istituzionale - che vedra [l'alternanza di
rappresentanti delle Istituzioni (tra cui i parlamentari Giorgio Mulé ed Annarita
Patriarca) clinici e associazioni di pazienti - potra essere seguito sul sito della
Camera. Invitati il ministro per le Disabilitd Alessandra Locatelll & Ugo
Cappellacci, presidente della Commissione Affari Sociali della Camera.
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LUNEDI 04 MARZO 2024 12.56.51
CAMERA, SANITA": INCONTRO PER GIORNATA NAZIONALE IICB

CAMERA, SANITA": INCONTRO PER GIORNATA NAZIONALE IICB (9Colonne)
Roma, 4 mar - In occasione della Giornata Nazionale dedicata all'Insufficienza
Intestinale Cronica Benigna (IICB), che si celebra successivamente al Rare
Disease Day, I'associazione "Un Filo per la Vita Onlus" rinnova il suo impegno
di sensibilizzazione istituzionale sull'importanza di riconoscimento della IICB e
della Sindrome dell'intestino corto come malattie rare a livello nazionale.
Domani, alle 11, presso la Sala Matteotti della Camera, si terra un convegno
volto ad accendere un faro su queste rare patologie. L'evento sara anche
l'occasione per dare avvio al progetto dell'associazione declinato sul piano
regionale e volto a promuavere |'adozione di modelli di presa in carico territariale
dei pazienti. Il 2024, infatti, vedra I'Associazione impegnata nell'apertura di un
dialogo multistakeholder in Toscana e in Lombardia finalizzato a delineare un
percorso ad hoc per rispondere ai bisogni assistenziali insoddisfatti.
L'Insufficienza Intestinale Cronica Benigna si verifica quando l'intestino non € pit
in grado di svolgere la sua funzione principale: nutrire I'organismo. La IICB si
sviluppa attraverso 5 meccanismi fisiopatologici, il principale dei quali & Ia
Sindrome dell'intestino corto (Short Bowel Syndrome, SBS), che rappresenta
circa il 65% dei casi adulti ed il 50% dei casi pediatrici. Entrambe le patclogie
(IICB e SBS) - in Italia ne sono affette oltre 800 persone - sono inserite nella
lista Europea Orphanet delle malattie rare ma, a livello nazionale, la IICB non &
riconosciuta dal Servizio Sanitario Nazionale (SSN). Simile circostanza determina
una disparita di trattamento all'interno della comunita di pazienti affetti dalla
medesima insufficienza d'organo, con ripercussioni in termini di accesso alle
cure, ritardi diagnostici e aggravi ulteriori anche per i caregiver. Per questo, dal
2005, "Un Filo per la Vita" si batte per il riconoscimento come malattia rara e per
l'inserimento delle terapie primarie e salvavita, come la nutrizione parenterale,
nei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza). Ad oggi, solo alcune Regioni, come il
Piemonte e la Valle d'Acsta, I'hanno riconosciuta come tale. In altre, come
Toscana, Lazio, Veneto, Sicilia, Friuli Venezia Giulia e Liguria, si € aperto un
dibattito in tal senso. Il tavolo istituzionale - che vedra l'alternanza di
rappresentanti delle Istituzioni (tra cui i parlamentari Giorgio Mulé ed Annarita
Patriarca) clinici e associazioni di pazienti - potra essere seguito sul sito della
Camera. Invitati il ministro per le Disabilita Alessandra Locatelli e Ugo
Cappellacci, presidente della Commissione Affari Sociali della Camera.
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LUNEDI 04 MARZO 2024 08.10.55

Sanita’: gli avvenimenti della settimana
Sanita": gli avvenimenti della settimana
MARTEDI' 5 marzo

(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento "Europa in salute - Sfide e opportunita per il future”, organizzato
da Lilly. Ore 10,00. Via IV Novembre, 149.

- Roma: evento di presentazione della ricerca “Papillomavirus: wverso
I'eliminazione dei tumori da Hpv", organizzato dal Censis. Ore 10,00. Piazza Della
Minerva, 38.

- Roma: convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell’intestino corto - Verso modelli territoriali di presa in carico”,
organizzato dall’Associazione "Un Filo per la Vita Onlus”. Ore 11,00. Palazzo
Theodoli-Bianchelli.
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DOMENICA 03 MARZ0 2024 19.06.05
Sanita': gli avvenimenti della settimana
Sanita": gli avvenimenti della settimana
MARTEDI' 5 marzo

(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento “Europa in salute - Sfide e opportunita per il futuro”, organizzato
da Lilly. Ore 10,00. Via IV Novembre, 149,

- Roma: evento di presentazione della ricerca "Papillomavirus: verso
I'eliminazione dei tumori da Hpv", organizzato dal Censis. Ore 10,00. Piazza Della
Minerva, 38.

- Roma: convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestino corto - Verso modelli territoriali di presa in carico”,
organizzato dall’Associazione "Un Filo per la Vita Onlus”. Ore 11,00. Palazzo
Theodoli-Bianchelli.
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DOMENICA 03 MARZO 2024 08.15.36
Sanita': gli avvenimenti della settimana
Sanita’: gli avvenimenti della settimana
MARTEDI' 5 marzo

(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento "Europa in salute - Sfide e opportunita per il futuro”, organizzato
da Lilly. Ore 10,00. Via IV Novembre, 149,

- Roma: evento di presentazione della ricerca “Papillomavirus: wverso
I'eliminazione dei tumori da Hpv", organizzato dal Censis. Ore 10,00. Piazza Della
Minerva, 38.

- Roma: convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestino corto - Verso modelli territoriali di presa in carico”,
organizzato dall’Associazione "Un Filo per la Vita Onlus”. Ore 11,00. Palazzo
Theodoli-Bianchelli.
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DOMENICA 03 MARZO 2024 07.10.59
Salute, alla Camera martedi 5 convegno su insufficienza intestinale

Salute, alla Camera martedi 5 convegno su insufficienza Intestinale Salute, alla
Camera martedi 5 convegne su Insufficienza Intestinale Interviene |l
vicepresidente della Camera Glorglo Mulé Roma, 3 mar. (askanews) - Martedi 5
marzo, alle 11, presso la Sala Matteotti di Palazzo Theodoli-Bianchelli, si svolge il
convegno “Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestine corto - Verso modelli territoriali di presa in carico'.
Intervengono il vicepresidente della Camera, Giorgio Mule, |la segretaria di
presidenza, Annarita Patriarca, Lappuntamento viene trasmesso In diretta
webtv.
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Sanita": gli avvenimenti della settimana

Sanita': gll avveniment! della settimana

MARTEDI' § marzo

(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento "Eurcpa In salute - Sfide @ opportunitd per il future”, organizzate
da Lilly. Ore 10,00, Via IV Novembre, 149,

- Rema: evento di presentazione della ricerca "Papillomavirus: wverso
I'eliminazione del tumori da Hpv", crganizzate dal Censis. Ore 10,00, Plazza Della
Minerva, 38.

- Rema: convegne "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome

dell'intestine corto - Verse modelli territoriali di presa in carico’,
organizzato dall'Associazione "Un Filo per la Vita Onlus”. Ore 11,00. Palazzo
Theodoli-Bianchelli.
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SABATO 02 MARZO 2024 08.15.59

Sanita": gli avvenimenti della settimana
Sanita': gli avvenimenti della settimana

MARTEDI' 5 marzo

(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Rema: evente "Eurcpa In salute - Sfide e opportunitd per Il future”, organizzate
da Lilly. Ore 10,00. Via IV Novembre, 149,

- Roma: evento di presentazione della ricerca “Papillomavirus: verso
I'eliminazione del tumeri da Hpv", erganizzate dal Censis. Ore 10,00. Piazza Della
Minerva, 38.

- Rema: convegno “Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestino corte - Verso modelli territoriali di presa in carico”.
organizzato dall’Associazione "Un Filo per la Vita Onlus”. Ore 11,00. Palazzo
Theodoli-Bianchelli.
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SABATO 02 MARZO 2024 01.03.07
Camera: martedi incontro su insufficienza intestinale cronica benigna

Camera: martedi incontro su insufficisnza intestinale cronica benigna Roma, 2
mar. {LaPresse) - Martedi 5 marzo, alle 11, presso la Sala Matteotti di Palazzo
Theodcli-Bianchalll, 51 svolge il convegnoe "Insufficienza intestinale cronica
benigna e sindrome dell'intestino corto - Versoe modelli territoriali di
presa in carico”, Intervengaono [l vicepresidente della Camera, Glarglo Mule, e
la segretaria di presidenza, Annarita Patriarca. L'appuntamento viene trasmesso
In diretta webtv. Le rende noto la Camera.
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VENERDI 01 MARZO 2024 19.25.20

Sanita’: gli avvenimenti della settimana

Sanita’: gll avveniment’ dalla sattimana
MARTEDI' 5 marzo

(RADIOCOR) EVENTI E CONFERENZE STAMPA

- Roma: evento "Europa in salute - Sfide e opportunita per il futura”, organizzato
da Lllly, Ore 10,00, Via IV Novembre, 145,

- Roma: evento di presentazione della ricerca “Papillomavirus: wverso
I'eliminazione dei tumori da Hpv", organizzato dal Censis. Ore 10,00. Piazza Della
Minerva, 38.

- Roma: convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome
dell'intestine corto - Verso modelli territoriali di presa in carico”,
organizzato dall’Assoclazions "Un Fllo per la Vita Onlus” Ors 11,00. Palazzo
Theodoli-Bianchelli.
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LAPRESSE,

WHERE THE HEWS 15"

VENERDI 01 MARZO 2024 14.14.09
Camera: martedi incontro su insufficienza intestinale cronica benigna

Camera: martedi Incontro su insufficienza intestinale cronica benigna Roma, 1

mar. (LaPresse) - Marted 5 marzo, alle 11, pressc la Sala Mattectti di Palazzo
Theodoli-Bianchelli, si svolge il convegne "Insufficienza intestinala cronica

benigna e sindrome dell'intestine corto - Verso modelli territoriali di
presa in carico”. Intervengono |l viceprasidente della Camera, Giorgio Mule, e
|la sagretaria di presidenza, Annarita Patriarca. L'appuntamento viene trasmesso
in diretta webtv. Lo rende noto |a Camera.
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VENERDI 01 MARZO 2024 14.04.32

Camera: 5 marzo convegno su insufficienza intestinale cronica benigna

Camera: 5 marzo convegneo su insufficienza intestinale cronica benigna Roma, 01
mar - (Nowva) - Martedi' § marzo, alle ore 11, presso la sala Matteotti di palazze
Theodeli-Bianchelli, si svolge il convegno "Insufficienza intestinale cronica
benigna e sindrome dell'intestine corto - Verso modelli territoriali di
presa in carico”. Intervengono il vicepresicente della Camara, Giorgioc Mule', la
segretaria di presidenza, Annarita Patriarca. L'appuntamento viene trasmesso In
diretta webtv, Lo rende noto Montecitorio.
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MEDICIRGA B RICERCA

T o H Insufficienza intestinale cronica benigna,
solo il riconoscimento nei Lea potra

SECHALIERD abbattere le disparita di trattamento tra i
rcack | pazienti

1t Sergio Foliciont = Marghoriog Gregan ==

In ftalia sussistono ancota profonde diformita nel

fratramenio rerapeutico deil' insuifcienza intestinale

cronich benigna, grave patelogio cavman dalls riduzions Y

della funzione intestinale sotto il minimo necessario per

I'assorbimenta di macronutrianti, tale da rchiedere s E':ffi. .'r-l!&? &1 VL&E
supplemeniazions per via venosa (nutrizione

parenterale) al fing di mantensrs o staro di salure @ la

crescita, Eterogeneita che =i estendono anche e soprattutio sul piano della presa in
carico e assistenziale dei pazienti atfett & che demarca in modo netto il profondo
divario tra quei paesi, regiond dove Ia parologia ¢ riconesciuta come rara dal Servizio
sanitario e laddove invece non lo & ancora,

Simile circostanza determina una disugnaglianea di traftamento allinterno dedla
comumdea di pazlentt affatt! dalla medesima insufficdanza d'organo. con pipercwseiond
i rermitd di accesso alle cure, ritardi diagnostici @ aggravt ulterior anche per i
famniliar & caregiver.

Come affermanc Antonella THamanti, Responsabile Tlos Riabilitazione BMutrizionale
Dspadale Bambino Gesti* e Lorels Pirond, Prafessore Mutelziona Clinica, Dir. Cantro
ICE - IRCCS Pelidlinico di San’Orsola, in assenza di ticonoscimenro all'interno dei
Lea & rileva un panerama malio complesso nell'erogazione della Muirizione
parenterale, spesso mediata da referentd ammindstrativi di difficile identificazione ma
anche basara sulla negoziazione sul singolo pariente anziche su percorst codificari. Per
non parlare dei tempi molo lunghi che § pazienti afroniane per 11 Hentee a casa e di
conseguenza hunghe ospedalizzaziond, Ineltre, guande s arriva al domicilio
subentrano Ie molteplici difficolra ad identificare riferiment clinid sul territorio, §
fraquent] viagel alla volia del centro di rifechmento, gli elevati costi a carico datle
ramighe,

QUTOPIA
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Proprio per cercare di aumentare la qualita di cura e di vita di turte le persone afiette
da IICE, dal 2005, I'Associazione “Un Filo per la Vita™ si batte per I'ottenimento di tale
necassario riconoscimento & per inserimento della patologia IICE all'interno
dell'elenco delle malattie rare esentate dalla partecipazione al costo (Allegato 7 del
Dpcm 12.1.2017). Inoltre si impegna proattivamente a sensibilizzare in tema
aggiornamento Lea cosi come sul piano della cosrruzione delle Linee Guida nazionali
per la cura e gastione dei pazianti con [ICE-SBS. al fine di renders omoganesz a
appropriata la qualita terapeutica e di trartamento su tutto il rerritorio nazionale.
Obiettivi impliciti nel progetto presentato in occasione della Giornata nazionale
dell’lICE declinatoe a livello regtonale e velto a promuovere Padozione di modelli di
presa in carico territoriale dei pazient e finalizzato a delineare un percorso ad hoc per
rispondere ai bisogni assistenziali insoddisfatti. Progetto che trae la sua origine dalla
constatazione oggettiva che le problematiche nei territori per cio che riguarda la
qualita di cura e ancera di pin la qualita di vita sono spesso drammatiche, Bisogna
porvi rimeadio al pit presto.

Ad oggl, solo alcume Regloni come il Piemonte e la Valle d'Aosta, Fhanno rlconosciuta
come tale, e in questi contesti. si & potuta riscontrare 'evidente riduzione delle
ospedalizzazioni e dei rischi per { pazienti, oltreche "abbattimento ded costi per quanto
riguarda la spesa sanitaria sostenuta dal Ssr,

Cosi come in Gran Bretagna, ha ricordato Antonino Morabito, Professore Chirurgia
Pediatrica Ospedale Mever, il riconoscimento della sindrome dell'intestino corto,
principale causa dellinsutficienza intestinale cronica benigna, ha permesso
Iottimizzazione dells cure, aumentando "accesso alle comperenze specialistiche &
promuovendn la ricerca e 'innovazione. Non solo, ha inolire concretizzato il
mighioramento in termind di diagnosi precocs, 'abbattimento dal rischio di mortalita,
la parira di accesso ai rrattamenti 2 ai servizi di supporto per | pazienti garantendo una
maggiore attenzione e risorse per la gestione della malattia.

* Presidente
== Segretario nazionale

“Un Filo peria Vite Onlus”

QUTOPIA
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?*Ialattie rare, il convegno alla Camera. Le
oto

Frasdas

o Mana Salvidere Clineilee

Pressn 13 Sala Matteott di Palazro Theodoli-Banchelli. s © svolio guesta mattina

arugia @ Lnardme el inloeg] g Corio -

GnYERnG CRsulliciEenEa nl

BLlinale Sranie
verso modelll terrtosiall di presa ncarico” Sona intervenut vicepresldente della
ameld. ':l-l:l:g_ll} Mule, 8 la sagretaria i pres denzz. Annarita Patriarce
aliva organizzala dail’assoc ore “Un filo per la vilta onlu
cibilizzare « decision rmakers
nalattie rare € por prar

L - -
Ins=s B Nnidls =T
GEFLE

alla rapida categor

=N TE 1k
iR |- ¥l ]

.4 18 di guesie DAROLOgIE Come
modelli di presa in canco termboriale de

nuovere 'ddornione o
paElenll alfeit da 1B e dalls SBS,
La temratica ha chiamato & racoodra molk

[l rapporesentanu d eccelienzd deile 1Stituzion e Jdel
tessuio sanifario & farmaceutico

Lepgi gui Particolo di Adessandng Carusc

Fare: Simone Divillical

@) UTOPIA
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Insufficienza intestinale cronica benigna,
appello: aggiornare Lea
La richiesta di "Un Filo per la Vita Onlus”

MAR G 2024 W Vides

SEGRETARIO GENERALE "UN FILD PER LAVITA ON I.I.IS ‘f'fr-a .
» MARGHERITA GREGORI nelys
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Roma 5 mal [askansws| - Ui coneegno per porare aiasenzions || rera dellagemmanaro dei
Livelli gssenmal di assstenza (Leal ger chi soffre di insuffioenza intestinale oronca benigna. Sidé
rvalta alla Camera d=i Depistati 'evente crganizzato da “Un File per-la Vita Onbus” dal tiole
“Insufficianza intestinada oronica Benigna & Smdrome deli intesting coeta: verso modsii teriionad
di

pr=za = carica”. Un'oocasions per dare awvic 2 progetio dell' Asacoazions per promuceers

I'sdazione i madelli di presa in carico teritonals dei pazienti affetti da quests patologia

Marghanta Gregon. Sagretario Ganerzle “Un Filo par (3 Vits Onlus™ “E" tn momenta di dialoga

con.il momdo politico; il mondo Eskituzionale, per cercare i arreene & una scluzione che possa

gssera efficacs par hutts Mai vorremmea che in manisra abbastanza celars, veloca & anchsa concrats
| ﬂgﬂ_'lhill'f'ﬁll'l"é"l[l:l L T T T SEENG, ELERsT A e, Pard yadrermo una fspnsta chiara e
COFICISEA .’q_:ingil:lll'l-i-lﬂ&'l[{- e =gt

Pur-ezsendc i pi rera defle insufficienze d'organo, I'insufficienza intestnale <ronica benigna non

g riconosciuts come t3he allmterna del Sarvizio Sanitara Mazioneio

Giorgic Mule Wicesresidente Camera dei Deputatt “Silaszaciadons va data asoalto perchs zono
le orecdhie sul temitoda & ghooch che hanmo pid di butti il serso @ non (3 percezions del
feramena. Se e assacianen ko chiedong vuol fire che o8 una esigenza & questa esgenza il
Faramante dewe dans una rspasia, |8 neposta @ guela di meenne e Loa questa pabologia, difars
immzdo che o @a un aocesen alle cura che e uguale par tuthe, che o sia vn'asElenza wqualks per

{1

| dafi epiderminiogial evidenzianc came | 40% dei cas: sia rappresentsto dalla comphcanza i
malakie gia catafogate dal 35N, menbie § nzztante 50% 5= collegato o patelogre non riconosciuts,
croima appurto la Sindroma dallentasting carte.

annarita Pamarca Commissions AMari 503l Camera del Deputats “Abbiama § doyere morale
o di rendeng cordo di quante & cambiats arche la siluazipne samiana, Coseno patalope come
guesta che hanng ke nedescind di escere inserite nel LEA, haana fa necessitd del ricenoschmenta di

mialgttia rara, hanna la necessita. 4i consequenza, di una presain camoo mumdiscipinarg, pid

efficace. pii rapida per dars le rlspocie (he devono esiee $ate b ol soline 09 Questa patologia’

UTOPIAI
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Insufficienza intestinale cronica b
appello: aggiornare Lea

O mare H0

{askanews] - Un convegno per portare all'asttenzione il tema dellagpiomamento dai
1i i assistenza (Lea) perch e di insufficienza infestinale cronica bendgna. &
svolto alla Camera dei Deputati Fevento aorganizsato da “Un Filo per 1a Vita Onlos® dal titolo
‘Insufficienza intestinale cromica benigna ¢ Sindrome dell'intestino cortos verso maodelli termitoriali
di presa in carico”. Un'oocasione per dare avvio al progette dell'Associazione per promuoyess
l'adoeeione di modelli & presa in carico territosiale dei pagienti afferti da gquesta petologia. Margherita
Gregor, Segretario Generale "Un Filo per la Vita Onlus™ ~F un moamento di dialogo con il mondo
polities, il meondo isdivsionale, per cercare & ardvare o una solusione che poses essere sfficace per
rremmo che in mantera abbastanza celere, veloce & anche concreta laggiormamento
arrivasse durante, spero, quest' anne. Pere vorremme una risposta chiam & concreta. AggioTnamenio
de Les”™ Pur essendo ka [I-'il:l rara delle insufficienze dorgano, V'insufficienzs intestinale cronica
benigna nom @ ricono » allinterno del Servizio Sanitario Mazionale, Glorgio Muls,
Vicepresidenbe Canvera died J.illl'pu[::'l’.i. "Ml asaociazione va data ascolto perche somo e oreechie il
territorio e gli occhi che hanmo pit df ne i senso e non la percezione del fenomeno. Se le
asgociazion o chiedono veol dire che o' una esigenea. A guesta esigenza i Parlamenos deve dare
s risposta, la risposta & guella 3 ingerite nel Lea questa patologh, df fare in modo che & staun
soalle cure che ma ugsale per futte, che ol s@un's e ugiale per tatta”, [ datb

epidemiciogicl evidenziano come il 0% dei casi sia mappresentaio dalla complicanza di malatte gia
catalogate dal 550K, mentre il restante G0% sia collegate 3 patolegis non riconoscinte, come ApEImio
la Sindrome dellintesting corto. Annarita Parhares, Commiesioni Affar Sociali Camera dei Depatatic
“Abbiamo il dovere morale oggi di rend b di quante & cambiata anche la sitsazione sanitaria.
iCl s010 pilﬂl—ugii—- COife qQilkesia che hanno la ut'-e;'.l-_':iiz'liil.'i i exeers insarite el LEA, hanno la !'t-Eli‘_".i-l-iIEt
el riconoscimenio di malarma rara, hanno la neee _..:|['.'|.I i consegmicnEa, di una presa imn canoo

mudfidieciplinare, pm efficacs, pm rapida, per dare le nsposte che de essere date a chi softre di

questa patologia”, U [_: T( ) p [ -":H.
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THE WATCHER POST

: A enigna.c intestino corto: verso o
status di “malattie rare”

(S
M

= dmeeds e

leri mattina la Sala Mattectti della Camera dei Deputati ha ospitato il convegno “Insufficienza intestinale
cronica benigna e Sindrome dell’intestino corto: verso modelli territoriali di presa in carico”, un
evento, organizzato dall'Associazione “Un Filo per la Vita Onlus”, importante per accendere i riflettori sulla
necessita e I'urgenza di riconoscere a gqueste due patologie lo status di “malattie rare”. L'importanza di tale
passaggio formale & stata spiegata dai politici presenti all'iniziativa. A cominciare dalla ministra delle Disabilita
Alessandra Locatelli: «ll percorso & lungo. La giornata di oggi mi auguro possa essere una traccia indelebile
di questo percorso. Tenendo bene a mente come la presa in carico e la cura riguardino le persone e non la
propria malattia, con cui spessc finiscono per essere identificatiz. Fino al vicepresidente della Camera
Giorgio Mulé: Per eliminare la disparita nell'accesso alle cure e nel riconoscimento della patologia bisogna
mettere a fattore comune i risultati finora ottenuti, dettare una timeline di impegni da discutere in parlamento e
lavorare per una convergenzas. A cui ha fatto seguito l'intervento di Ugo Cappellacci, presidente della
Commissione Affari Sociali della Camera, che ha sottolineato la necessita di tenere alto I'attenzione sulle
patologie ICB & SBS. «Serve potenziare | percorsi di formazione degli operator sanitari affinché 1 rarita della

patologia non condizioni la riconoscibilita della stessa con conseguenti ritardi diagnostici e terapeutici».

NUTOPIA
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La polbica & chsmata &d assumers un impegna, che & stalo ultenoments nbedio dal segratano genarale
dell'associazions “Un Filo per la Vita Onbes" Marghernita Gregon: «Mel nosiro Passe s contano ben 21
approcol diversi alla maeksttia con evidents discontinuits e disomogenaitd s livelio ragionale. Ed & proprio s
livalio r-::_rwl_‘:-nall;'_ in Toscana, Lombardia, ms2 anchsa in Lazic, Yaneto o SEilia, oho o stEamo mucaendo po
avare qualio che & vello naziondla Nen SEamoe ancora rescitl ad ottenare. Alla classe palitica chiadima lines

guida chiare per la presa incanco dei pazienti @ guindi un impegno concreto, diretto 2d e=plicito sul temae

L2 sansibilita dal pantiti su quesia probsamalica semibra essans rasvarsals a unilana
I serizic con be inlendste ad Annarita Patriarca (F1). Giorgio Mulgé (FI1, Francesco Clancitta (Fdl) & Glan
Antonio Girsdli (Pd)

Folografe, nprese & momtaggma 8 civa df Simone Zivillica

Shaping Palicy K Comvmen loetar
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Mulé: “Per eliminare le disparita nelle cure
occorre una timeline da discutere in
Parlamento”
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AGEMPARL) -ROMA, 5 Marzo 2024 -5 & tenuto cggl pressao |a Sela Matteotti delia Camera dei
Deputati il convegno "Insufficienza intestinale cronica benigna e Sindrome deflintesting corto:
verso modelli territoriali di presa in carica”. Uevento, organizzato da “Un Filo per la Vita Onlus”,
& stata loccasione per dare avvio al progetto deil’Aszsociazione declinato sul piano regionale 2
volto a promuovera ladozionea di modelli di preza in carico territoriale dei pazienti affetti da
Insufficienza Intestinale Cronica Benigna {ICB) & da Sindrome dell'intastine corta (SES).

Il convegno & stato aperto dal saluti istituzionali della Ministra per le Disabilita, Alessandra
Locatelli, chein un video messaggic ha voluto sottolineare come: "Il percorse per il
ricanoscimenta i malattie gravi e rare come |a ICB & 1a SBS & lungo. La giornata di oggi mi
AUGUro possa essere una traccia indelebile di guesto tragitto. Tenendo bene a mente come la
presain carico e le cura riguardino (e persone e non la propria malattia, con cul spesso
finiscono per essere identificate”,

Pur essenda la pll rara delle insufficienze dorgano, FIICE non é riconosciuta come tale
all'interno del Servizio Sanitario Nazionale, | dati epidemiclogici avidenziano come |1 40% dai
casi sia rappresentato dalla complicanza di malattie gia catalogate dal 35N, mentre il restante
60% sia collegato a patologie non riconasciute, come appunto la Sindrome dellintesting corto,

Presente all'svanto anche il Vicepresidente della Camera dei Daputati, Giorgio Mulé, che ha
voluto ricordare la rarita di gueste patologie con un'incidenza di dieci pazienti su un milions:
“Par eliminare la disparith nell'accesss alle cure & nel riconosciments della malattia bizogna
meiters a fallore comune i risultati finora ottenutl, dettare una timebina di impeagni da discutera
in Parlamento & lavorare per una convergenza™

Intervento a cul ha 1atto seguito, anchegli in un video messaggio, Ugo Cappellacei, Presidenta
della Commissione Affan Sociali della Camera, che ha evidenziato la necessita di tenere alta
Vattenzione su queste patologie; "Serve potenziare | percorsi di formazions degli operatori
sanitari affinché la rarité della patologia non condizioni le riconoscibilita della stessa con
consaguent] ritardi dizgnostici @ terapautici”,

@ UTOPIA
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A portare le istanze dell’Associazione 'Un Filo per la Vita Onlus’ Margherita Gregori, Segretario
Generale: “Nel nostro Paese si registrano una miriade di approcci terapeutici diversi per il
trattamento della malattia con evidente discontinuita e disomogeneita a livello regionale. Ed &
proprio a livello regionale, in Toscana, Lombardia, ma anche nel Lazio, Veneto e Sicilia, che ci
stiamo muovendo per avere quello che a livello nazionale non siamo ancora riusciti a ottenere.
Alla classe politica chiediamo guindi linee guida chiare per la presa in carico dei pazienti

nonché un impegno concreto, diretto ed esplicito sul tema”

Ad oggi solo alcune Regioni virtuose, come il Piemonte e la Valle d’Aosta, hanno riconosciuto la
IICB come malattia rara. In altre, come Toscana, Lazio, Veneto, Sicilia, Friuli Venezia Giulia e

Liguria, si & aperto un dibattito in tal senso.

Per la Toscana, @ intervenuto al dibattito Paolo Lionetti, responsabile della SOC
Gastroenterologia e Nutrizione Pediatrica dell'Ospedale Meyer di Firenze. “In questa Regione -
ha spiegato-siamo riusciti a costruire una rete pediatrica attraverso la quale curiamo malattie
rare anche se non riconosciute dal SSN. Ma restano fuori dal percorso i pazienti adulti, sul
qguale occorre lavorare.” Lo scorso giugno, infatti, il Consiglio regionale toscano ha approvato
una mozione che vede l'inserimento della lICB all'interno dell'elenco regionale delle malattie
rare, mediante l'identificazione dei provvedimenti terapeutici necessari per il suo trattamento

nell'ambito dei livelli essenziali di assistenza (extra LEA).

Altro discorso, invece, guello legato alla Lombardia come ha testimoniato Lorenzo Norsa,
Medico Pediatra specialista in Gastroenterologia e Nutrizione presso FASST Fatebenefratelli
Sacco. “In Lombardia-ha raccontato-a partire dal 2020 la situazione & molto migliorata.
Anche grazie a una rete di prescrizione per la nutrizione parenterale, siamo riusciti a garantire
servizi ad adulti e bambini. Per quanto riguarda le spese sanitarie legate a queste patologie, la
Regione attinge al welfare, perché non sono riconosciute dal SSN. Rimane mandatorio, anche

per gquesto motivo, riconoscere a livello nazionale 1ICB e SBS come malattie rare”,
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IICB, Ciancitto: “Limpegno del Governo sulle
malattie rare & chiaro. Un piano che va
continuamente aggiornato”

IRGEHPARL) - ROMA, 5 Merze 2024 - In occascone dell svento “insutficienza intestinale
crenica banigns o Findrameo dellintosting corte: voran modalli territeriali di proso in carics”
nrgaviteatn dalldssaciaxnne “Un Filo per 18 Wita Calue”, Dhgesnpsr] e nierssiate Franoesca

Mara Salvatore Ciancitio, Commisticne Alar Socesl Camera deds Depuitatl.

Francesco Maria Salvatore Clancitio

Commasigne ANEn SocsEl Carnany ded D it
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IICB, Pironi: “Bisogna inserire la malattia
nell'elenco delle malattie rare riconosciute dal
Ministero della Salute”

Lo T B

|AGEMPARL] - RGMA, 5 Marze 2082 - In occasions dellsvenie “Tnesificiansa inteatinale
cronica Benigna & Sindromes dallintesting corto: varss modelll tecridoriali 6 presa in coroae”
orEamrzan daklAssociaziong “LUn Fio par La Vite Coiug”, [Agenparl ha intervistato Lorls Pingnd
Daslrasntaralings Prolassire Ordinara df Mulrichons Glimikca, D, Camtra NGB -TRCES
Paliclitves of Sant Oreala, Diparismanis di Seisnze Mediche & Chiremashe, Lnivestitd ol

Hitagma

L:J r|:. F'IFI'J 1]

QUTOPIA

Thapirg Palicy K Comrmen |ovtiar



agenparl.eu

. 5 Marzo 2024
i ﬁ“ﬁa) fer Vita

e
rassp 3

L

L]

IICB, Diamanti: “Il mancato inserimento nei LEA
comporta la disomogeneita regionale e tra
pazienti con patologie simili”

[ il

(AGENPERALI - TORA, 5 Morra 20248 -1 accassoni dalleamio “IneufFiciorsa intostinalo
eranica benigna e Sindroma dellintesting corte: verdo modadli termtanali di preds o earice™
o anas 2ala dallassoeiarions “Un Fla par 1aWika Crolug™, Aanpsid e inter s siaio Antsnells

Clamanti, Resoonsahilo UOS Rishilitaziane Mutrizenales O, BEambing Geol.
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IICB, Norsa: “La Lombardia ha creato una linea
di centri prescrittori di nutrizione artificiale”
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AGEHFARL]-ROM A 5 Mearre 2084 - |0 pccasone dellevenio "insuificlenza indeatinals
cidmica bepdgna @ Sindrome dell imbe sting corto: waréd modalll tertitoriall dr pragain carso”
GrEanzrale dallAasaciazone "Un Filg per fa Vila Onlus", FRRsnparl hia inmarndsiatn Lesenss

Horas, Moo podialm apacwlistas n Gaelrserdssclagio o Muidgonas
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Insufficienza intestinale cronica benigna, appello: aggiornare Lea
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Roma, 5 mar. (askanews) - Un convegno pes portane all' attenzione || tema defl’aggiornamento del Livell essenciall di assistenza
iLeay per chi soflre di insufficienza intestinale cronica banigna. 5i e evolio alla Camena dei Deputati ['everto organizzaio da “Un
Filoy pied o ita Cnlus dal oot Insufcienza Intestinale i '-"|||||:.1 BN Sincliome deffintesting corio: versa maodedli
territoriali di presa in carice’. Unnccasione per dare avwio al progetio dellAssociazione per promaovere |'adozions di modelli d
presd in calico ¢ tefnilomiale del pazientl hetli da questa |.Iu'|l'.I|I.I'J||. Margherita Gregodd, Segretario Generale “Ua Fllg per la i
Cmduz® E un momento di dialogo con | mendo politice, i| mande isttozionale, per cercare df amvare & ang soluzione che
possa essere efficace per tutie Mo vowemmao che in maniera abbastanea celere, veloce o anche soncreia l'aggiomamento
garivagse duranie, spoed, quest anno, Pe sOIrEmmo una fispesia chlara e copcreto. Aggiornamaent ded Lea™ Pur ezsendo la
pili rara delia g J"ﬁq.len:q. dargans, |'lnsufficienza intestinale cranica denigna non & riconosciota come tala sl intarno dal
Servizio Sandtario Mazonale. Giorgae Mule, Vicepresidente Camesa ded Depatats: "Allsssociarione va data ascolte perche sano
le precebie sul feeeilono @ gl aechi che hanng fl ot ol senso e-non 13 percezione del tenomensd. 5 le pesociaziont o
chizdono yunl dire che o't una esigenza: A guesia esigenza |l Padamento dayve dare una risposia, la n:;n:ul'n e quelia di inzeréra
el Leg guestyd panctogia, di Tame 1 modo che oF 58 un-acoesss alhe cure che 360 dguale por 1ee, che o 28 un assisienza uguse
per i, | dati epidemiclogici evedenziana come il 40% dei casi sia rappeeseniate dalla complicanza i malattie 9id calalogate
dal 55H. mentre il restante 8% sia collegate a patefogis non rconcscule, come appundo B Sndrome dellintestinco corto
Enmarda Patrlarca, Comimissiond AFan Soclall Camera dej Disputaie “Ehbdamo il dovene marale '\-'JI__|| 1 remthencd carta 4l guanio
& cambizia anche la situazicne sanctaria. Ci sono petologie come guesta che hanna (8 necessita di escere insante nei LEA,
Fanne lo necessita del riconoscimenty di malatiia rasa, hanne la necessita, di conseguenza, di ung presa in casico

mdltichis ;,:i|,'||i||r_|:1 i e fficare, piik rapida, peer dane e risgoshe che devin essens date & chi soffre o (juesia i,.la‘.l,:ln:lqia
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ILGIORNALE D’ITALIA

Il Quotidiano Indipendente

Insufficienza intestinale cronica benigna, appello:
agglornare Lea

La richiesta di "Un Filo per la Vita Onlus”

06 Marzo M2

Eoma, 5 mar, (askanews) - Un convegno per portars all atcenzione il terna
dell aggiornamento dei Livelli essenziali di assistenza (Lea} per chi soffre di
insuificienza intestinale cronica benigna. 51 & svole alla Camera dei Deputat
Pevenre organizzats da "Un Filo per la Vita Onlus™ dal ritelo "Tnsufficienza

intestinale cronica benigna e Sindrome dell'intestine corte: verso modelli
territariah di

presa in carco”. Un'occasione per dare avvio al progetio dell Associazione per
promuovere adozione di modetl di presa in carico territoriale dei pazienti
affetts da guesta patologia

Margherita Gregort, Segretario Generale "Un Filo per la Vira Onlus’: "E' un
mormenta di dialogo con 11 mondo politico, 11 mondo 1sdzionale, per cercare
di arrivare a una soluzione che possa

estere efficace per wird. Noi vorremmo che in mantera abbastanza celers,
velooe e anche concrera Uagriorpamento arrivasse durante, Spero, quiesranmns
Pero vorremmo una risposta chilara & concreta, Aggiormamento del Lea’

Puressendo la pit rara delle insufficienze d'organa, Tnsuflicienza intestinale

cromica benigng non @ riconosciura come gale allinterno del Servizio Sanitario
Mazionale =
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Grorgin Mule, Vicepresidente Camera dei Deputati: “All'associazione va data
ascolo perché sono le orecchie sul territonio e gl oechi che hanno pio dic oo
il zenso & non la percezione del fenomeno, Se le associazioni lo chiedona vuosl
dire che @ una esigenza. A quesia esigenza 1 Parlamento deve dare una
risposta, ln risposta & quella di inserire nel Lea questa patologia, di fare in
modo che of sia un accesse alle cure che sin nguale permitte, che ol sia
urAssistenEa uguale per e’

I clati epidemiclogicl evidenziano come il 40% dei cast sla rappresentaco dalla
complicanza di malattie gia catalogate dal 55N, mentre i restante 607% sia
collegate a patologie non ncenosciute, come appuatto la Sindrome
dell'intestng coro.

Annarita Patriarca, Commuissiont Affan Sociali Camera del Deputati: "Abbiamao
il devere morale oggl di rendercl conte di quanto € cambiata anche la
situazione sanilaria: Ci sono patologie come quesia che hanno la necessta d
essere inserite nei LEA, hanno la necessici del riconoecimento di malania rars,
hanne la necessita, di conseguenza, di una press in cartco mulbidisciplinare,
piil efficaes, pin rapida, per dare le risposte che devone essere date achi soffre
diquesta patologia”
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Insufficienza intestinale cronica benigna,
appello: aggiornare Lea

Roma, 5 rmarn (askanews) - Un corvegno ger portare all' attenzione L tema
dell'aggicrnamento dei Livelli essenziali di assistenza {Lea) per chi soffre diinsufficienza
intestinale cranica benigna. 5 @ svolto alla Camera dei Deputati Uevento organizzato da
“Un Filo per fa ¥ita Onlus” dal titelo *Insufficienza intestinale cronica benigna e
Sindrome dell'intestino corto: versa modelli territariali di

presa in carica”, Un‘occasione per dare avvio al progatio dell'issociazione per
promugvere ladozione di modelli di presa in carico termtoriale dei pazienti affettl da
questa patologia.

Margherita Gregon, Segrefans Generake "Un Filo per [a Vita Onlus™ "E" un momento di
dialogo can il mondg politice, 11 mando SHTUZIONALE, per cercans i arrivans  una
soluzione che possa

essere efficace par tutti. Mol vorremmo che in maniera abbastanza celere, weloce &
anche concreta laggiornamente arrivasse duranie, spero, quest'anno. Perd varremmao
una risposta chiara e concreta, Aggicrnamento dei Lea",

Pur essendo la pid rara delle insufficienze d'ergana, linsufficienza intestinale cronica
benigna non & ricenosciuta come tale all'interma del Servizio Sanitario Nazionale,

Glorgio Mulé, Vicepresidente Camera del Deputati; "allassociazions va data ascolte
perché sona e erecchle sul territere @ gl acchl che hanno pld di tuttl il senso e non la
percezione del fenomeno. Se le associazioni lo chiedono vuol dire che c'e una esigenza.
A guesta esigenza il Parlamento deve dare una risposta, la rispesta @ guella di inserire
nei Lea questa patologia, di fare in modo che i sia un accesso alle cure che sia uguale
per tutte, che ci sia un‘assistenza uguate per tutti®,

I dlati epidemialogict ewidenziang come || 0% del casl sia rappresentato dalla
camplicanza di malattie gia catalogate dal 558, mentre it restante &% sia collegato a
patoiogie non rconasciute, come appunto L siedrome dellintesting corto,

Annarita Patriarca, Commissioni Affari Sociall Camera dei Deputatk "Abbiamo il dovere
rivorale agel di rendercl conto di quanto & camblata anche la situazione sanitana. Cl
son patologie come guesta che hanno |2 necessitd di essere inserite nei LEA, hanno La
necessitd del riconoscimento 4l malattia rara, hanno la recessitd, di conseguenta, di
una presain carico multidisciplinare, pid efficace, pid raplda, per gare e risposte che

devonn essere date a chi soffre di questa patologia®
@) UTOPIA
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L VIDED. lnslrﬂiclam intestinale cronica benipna appello: agpricrnare Lea

Fioera, 5 mar. (asianmes) - Un coereegno per portare all stten=iome 1l tema dell agpaoneamente ded. Livelll essenzialt $1 gssisten=g {Lea) per oh soffre d
EenalTickenas inietineks crosdes eragea. 5i & moslta alln Csseor del Deputst] Teesio of gendos sto 3 "L Flo pos 1 Wita Dnlhie ™ 068 Sk o
imtesticgle ronicy benigna & Sindrome dell inhesting oorbo: verm modelll tenftorizh dipress inaoor’. Tniooasme per dare 2o al progetto
dellAsciarione per promuenere Fadoctons di modell di presa in carion Berritor e d= paiet affeiti da gpoestz patologia 'h1:|1,:_'|'r-|'|l_-._| Grepmn, Jegretanio
Generale Tn Flo per b Vitn Onhue ™) "E 1m moenensbo-di thalkoen: com il mondo: polieo, 1 mondo aishexmnale, P CerTare th arreere 8w sohmaome che
possaeszeTe afficooe perbidtE Mol o Chee B mamiera abbastonTy celere, welooe & anche conoreta [ agpiemamento srrivasse duranbe, soeno, Quest asmo.
[LS[ERTS 3 (i i FeEpaict CEYiNE T, A T M Len . P eise deTle a5 & ey, Il Al Chakmc

EnEnL R RCTLI e Tl all o il See 5 s M i =i - ] H D 1l st sreiione v (ks
asoulto perchy somo le orecchie sul teniorio e gh oochi dee baone ptiyd butt 1 sense = non 12 peroesone del feoomena. Se le assodarion lo dhedonn vl
CEpe Ol £ ina esipenra. A quesia esigeea B Parameiho deve dave unar i, La resposts ¢ quells df nserine nel s questa petologla, & foares o aacos chae
ol gig um accesss alle cee che sia A per foie, che o 52 un assishensa aamle perbofh | ook - ool evidenrionn conee O P ded st sis
m-rr_.-mn.tn idalla complican=a & malottss pi3 cetningate dal S50, mertre 1] restonte (08 s oollegate 2 pabologse non oonosoRee, oome aoprts L

i { min. ATt Parriares, Donsm siond AMA Social Ceners o Depnsti; acmg B isee e gl &l pendened armiiod] gl

szt ke b sitmarions canitaria, O =omo ||.:r|r|-|n-|_;r|- e guesta ohe Fannn 2 meeestd di esere inserite nel LEA, haono |2 pecerssits del
riromsrEnenbo-di makitia res, henno b necesxti, & ST, diuna e m carin mltsdEciplinare, pii officsce, pr cagcda, per dee be memoete e
devnmio easere dole 3 chil saflie di quiests pefinlopia .
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Insufficienza intestinale cronica benigna,
appello: aggiornare Lea

Mercoledi, & mame 22

Hzme = aiTy sinefficienza incestinale conice benigne, appellz aggorneme Las

Roma, 5 mar, Laskanews) - Uin comsegno per pariare allactenzeone || Dema detl aggormaments de
Lisebli essenziali di assistenza (Leal per chi saffre di insufficienza intestinale Cronica benigna. 5 &
eeelto alla Carera del Deputati levento srganizzate da "Un Filo per la Wita Omnlus” dal thala
“Ingutficienza imestinale cranica benigna e Sindrome dellintesting come; verss modelll territoriall
dipfesa In carkoo”, Un'pccasians per dane SHlo al progeito dellassaciazione per promuovens
ladoziome di madetli di presa in carico territoriabe dei pazienti affettl da questa patelogiaMargherita
Gregort, Segretano Generale "Un File per a Vita Onles™: "E' un momento di dialogs con il manda
politicn, H monde silufdonale, per cefcane di arrivane a una soluzione che possaessere efficace per
Lkl Wl varremmo che in maniema abbasianza celere, velade @ anche concrela l'.!!'-!'_ﬂil:lrrl-ﬂl'll-!'l'll‘l‘l
arrivasse durante, spero, quest'anno, Perd yorremmda una rispasta chiara e concreta. sgeiornaments
e LEa” Pur essenda la piu rara delbe insulliclernse d'argana, Vinsufficienza intestinale cronica I:_|r_'|1|g|:~r|
pon & ricenasoiuta come tale all'interna del Servizia Sanitario Nazionale,Giagio Muld, Vicepresidente
Camera des Deputatic *Allassocianione va data ascolto parche sono ie precchie sul termtone & ghi acch
che hannao il di tutt il senso e ren la percezione del femomenn. Se le asseciazionl lo chiedono vuol
dire chie C'e una esigenza. A questa estgenza il Farlamento deve dare una rispasta, la risposta e guella
di inserire nei Les fuesta n».,-.l_nl-!;gi.;, di Fare in modo che o1 sia un accesse alle cure che sia ugu.:l{l ner
tutte, che ci sip un'assistenza uguabe por tutti®) dati epidemiologeci evedenziano come il S0% diei casi
sig mppresantate dalla complicanza di malattie gia catalogate dal 558, mentre il restante 60% sia
collegato & F,I.ﬁl_ﬂh'_lgi! mon r||;4:-1||:-_t.riu|!r._-. come appunto la Sindramse doll'intesting sartoannarila
Patriarca, Commissioni Affari Sociali Camera del Geputati: "Akbiamo il dovere morale opei di renderci
conto di guanto & cambiata anche la situazione sanitaria, £i sono patologie come guesta che hanno
la necessita di essene inserite nei LEA, hanno la necessita del riconoscimento di malattia rar, hanno
la necessita, di conseguenta, di una presa in carico multidisciplinare, pid efficace, pil rapida, par dars

le risposte che devono essere date a chi soffre 4 questa patolopa”
(©)UTOPIA
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Insufficienza intestinale cronica benigna e
Sindrome dell’intestino corto: verso modelli
territoriali per la presa in carico dei pazienti

Si é tenuto presso la Sala Matteotti della Camera dei Deputati il convegno “Insufficienza
intestinale cronica benigna e Sindrome dell'intestino corto: verse modelli territoriali di presa in
carico”. L'evento, organizzato da “Un Filo per [a Vita Onlus”

st

nics

Gronice
Benigna

¢ Sindrome
dell’intestino
Gorto

Si @ tenuto presso la Sala Matteotti della Camera dei Deputati il convegno “Insufficienza intestinale
cronica benigna e Sindrome dell’intestino corto: verso modelli territoriali di presa in carico™
L'evento, organizzato da “Un Filo per la Vita Onlus”, & stata l'occasione per dare avvio al progetto
dell'Associazione declinato sul piano regionale e volto a promuovere ['adozione di modelli di presa
in carico lerritoriale dei pazienti affetti da Insufficienza Intestinale Cronica Benigna (lICB) e
da Sindrome dell'intestino corto (SBS).

Pur essendo la pid rara delle insufficienze d'organo, I'lICB non é riconosciuta come tale all'interno
del Servizio Sanitario Nazionale. | dati epidemiologici evidenziano come il 40% dei casi sia
rappresentato dalla complicanza di malatlie gia catalogate dal SSN, mentre il restante 60% sia
collegato a patologie non riconosciute, come appunto la Sindrome dell'intestino corto.

Ad oggi solo alcune Regioni virtuose, come il Piemonte e la Valle d'Aosta, hanno riconosciuto la IICB
come malattia rara. In altre, come Toscana, Lazio, Veneto, Sicilia, Friuli Venezia Giulia e Liguria, si &
aperto un dibattito in tal senso.
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Il convegno & stato aperto dai saluti istituzionali della Ministra per le Disabilita, Alessandra
Locatelli, che in un video messaggio ha voluto sottolineare come: “ll percorso per il riconoscimento
di malattie gravi e rare come la IICB e la SBS & lungp. La giornata di oggi mi auguro possa essere
una traccia indelebile di questo tragitto. Tenendo bene a mente come la presa in carico e la cura
riguardino le persone e non la propria malattia, con cui spesso finiscono per essere identificate™
Presente all'evento anche il Vicepresidente della Camera dei Deputati, Giorgio Mulé, che ha voluto
ricordare la raritd di queste patologie: “Per eliminare la disparité nell'accesso alle cure e nel
riconoscimento della malattia bisogna mettere a fattore comune i risultati finora ottenuti, dettare
una timeline di impegni da discutere in Parlamento e lavorare per una convergenza”.

Intervento a cui ha fatto seguito, anch’egli in un video messaggio, Ugo Cappellacei, Presidente della
Commissione Affari Sociali della Camera, che ha evidenziato la necessita di tenere alta |'attenzione
su queste patologie: "Serve potenziare i percorsi di formazione degli operatori sanitari affinché la
raritd della patologia non condizioni la riconoscibilita della stessa con conseguenti ritardi
diagnostici e terapeutici™.

A portare le istanze dell'Associazione ‘Un Filo per la Vita Onlus’ & stata Margherita Gregori,
Segretario Generale: “Nel nostro Paese si registrano una miriade di approccei terapeutici diversi per
il trattamento della malattia con evidente discontinuitd e disomogeneita a livello regionale. Ed e
proprio a livello regionale che ci stiamo muovendo per avere quello che a livello nazionale non
siamo ancora riusciti a ottenere. Alla classe politica chiediamo quindi linee guida chiare per la
presa in carico dei pazienti nonché un impegno concreto, diretto ed esplicito sul tema™.

Per la Toscana, & intervenuto al dibattito Paolo Lionetti, respensabile della SOC Gastroenterologia e
Mutrizione Pediatrica dell'Ospedale Meyer di Firenze. “In questa Regione - ha spiegato - siamo
riusciti a costruire una rete pediatrica attraverso la quale curiamo malattie rare anche se non
riconosciute dal SSM. Ma restano fueri dal percorso i pazienti adulti, sul quale occorre lavorare.” Lo
scorso giugno, infatti, il Consiglio regionale toscano ha approvato una mozione che vede
Finserimento  della [ICEB  all'interno  dellelenco  regionale delle malattie rare, mediante
lidentificazione dei provvedimenti terapeutici necessari per il suo trattamento nell’'ambito dei
livelli essenziali di assistenza (extra LEA).

Altro discorso, invece, quello legato alla Lombardia come ha testimoniato Lorenzo Morsa, Medico
Pediatra specialista in Gastroenterologia e Nutrizione presso I'ASST Fatebenefratelli Sacco. “In
Lombardia a partire dal 2020 la situazione & molto migliorata. Anche grazie a una rete di
prescrizione per la nutrizione parenterale, siamo riusciti a garantire servizi ad adulti e bambini. Per
quanto riguarda le spese sanitarie legate a queste patologie, la Regicne attinge al welfare, perché
non riconosciute dal SSN. Rimane mandatorio, anche per questo motivo, riconoscere a livello
nazionale [ICB e SBS come malattie rare”.
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Insufficienza intestinale cronica benigna,
appello: aggiornare Lea

Romia, 5 mar, |[askanews) - Un convegna per portare alfamenzions il tema dellapgiormamente ded Lisalll
essengiall di assisvenza {Lea) per chi sofire di irsufficienza mrestinale cranica benigna. 50 b avalio alla Camera de
Dieputati Fewants organizzaio da "Lin Fég per la Vita Onlus” daf fitole “Insufficienza intestinale cronica benigna @
Simclrame dallintesting cortos warso modalli termanal o

presa in ganico’, Linooccasione per dare awin al progetto dell'dssedanone per promugyere Fadozione di modell
di presa in carica territoriale ded pagant: affetti da questa patologia

Margherita Gragon, Sagratario Generale "Un Filo per la Vita Onlus™ "E un momento o dialego con il monda
pelitico, il mando stituzgionale, per cercare di arrivare a una soluzione cha possa

essere efficace per tutti, Mo worremmea che in maniers abbastanza celere, veloce @ anche concreta
Faggiornamento arrivasse durante, sparn, guestanne. Ferd worremmip una risposta chiara @ concreta,
Aggicenamento dal Lea™.

Pur essendo 13 piG rara delle msufficienze dorgano, Finsufficenza intestings cromeca Benigna non @ rcorsscisa
coime tae allinterms del Senvzio Sanitario Nazonale,

Giprgio Mule, Vicepresidente Camera dei Deputati: "Alfassooanone wa data ascolto perché sano le orecchie sul
rerritari @ gl occhi che hanno ped di tumm f senso e non la percemane del fenamena. Se le ascociazion) lo
chigdons vuol dire che 8 una esigenza. A questa esigenza il Pardamento deve dare una risposta, |3 rsposta #
quella di mserire nes Laa questa patalogia, di fare in modg che ci sis un accesse alle cure che sia uguale per tutte,
che ci sia unassistanza uguale per tutti”

| datl apedeminlegio avidenziano come 1| 40% des casi sia rappresentato dalla complicanza di malatts gia
catabogate dal 55N, mentre il restante 605 sia coflagata & patalogie non ncorgscivte, come sgpunts la Sindrome
defl'imesting cama.

Annarita Fatrarca, Cormmmissiond Sffan Soclal Camera des Depatar; “Abkeama (| devere morale opgi di rendeic
conta di guants & camblara anche la situazane sanitanla. O song parologle come questa che hanmo 13 necessics
di essere inserice nes LEA, hanno la necessica del noonoscimenta di malatoa rara, hanno 1a necessicd, di
conseguenta, di una presa in carico multidisaplinare, pid efficace, pad rapida, per dare le risposta che devano
essere date a chd soffre di gueesta pat krps:Vaskanessittap-contantiuplnads 20240 W nsuficienza-msesinale
cronica-benigna-apgelic-agnoonare-Lea. pe 305 wideo_1TE24572 [ wa01 w6 | RIS as kanews: Tiwe-
cortent/uploads 202403 Ansulficenza-mrestinale-crorca-benlgna-appeliic-agaionmane-Lea jpg | 0603/ 2024
11:05:33} Irsufficienzia mtestinale cronica benigna, appello: sggiernare Lea |Vides |Cronaca, Videonsws]
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Insufficienza intestinale cronica benigna,
appello: aggiornare Lea

H| l.
Benigna

@ Sindrome rs0
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N

La richiesta 4 *Lin Filo par la Vita Onlies®

Roma, & mar, {askanews) - Lin convagno per porara gl sttanzicna i tema
dell sggitmaments dei Livell essanziali di assistenza (Les} per chi saffre di
insuMcenza intestingle cronica bengna. Sié svollo ala Camera ded
Deputats Mevento arganizzaio da “Us File per fa vita Cnsus™ dal fiolo
‘Insuficsanza mtashinale cronca banigna & Sindrome delfintesting coro
varso mndsil ferrbariah di

prasa in cefice”. Unisccasane per dare avvio al progetio dell'Associazane
[ pramucyers adozione & modelli di presa @ canod temitoriake dai
paxent affeth da questa paiolepa

Iarghania Gragon, Segretang Genarale “Un Filo per 2 Viga Onlus® "E' un
momenta d dialega con il monda politico, | mondo stituronale, per cercars
di armvare a una soluzione che possa

casere eMcace per il Mo vormemmo che in maniera abtastanza calare,
valooe & ancha concrata leggiormamertn asmivasse durana, sparm,
quasianna. Perd vorrem mae una rsposta chiars e contreda. Aggiomamento
dei Lea”®

Pur essendo la ped rara delde msafcenze d'organa, MvsuMcienza
intEsinala Ccronica bangma non & Acanoscila corme tak all'intamo dal
Sarario Saniario Mazionzsa

Gaargio Musa. Vicapresidente Camera de: Depulab: “AFassociazions va
cales gscollo perche Sona le orecche sul tarrfons & gl ocehi che anng pid
8 titli i sans0 & non |2 parcazons dal fenamend
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Se le associazioni lo chiedono vuol dire che ¢'é€ una esigenza. A questa
esigenza il Parlamento deve dare una risposta, la risposta & quella di
inserire nei Lea questa patologia, di fare in modo che ci sia un accesso alle
cure che sia uguale per tutte, che ci sia un'assistenza uguale per tutti”.

| dati epidemioclogici evidenziano come il 40% dei casi sia rappresentato
dalla complicanza di malattie gia catalogate dal S5SN, mentre il restante
60% sia collegato a patologie non riconosciute, come appunto la Sindrome
dell'intestino corto.

Annarita Patriarca, Commissioni Affari Sociali Camera dei Deputati:
"Abbiamo il dovere morale oggi di renderci conto di quanto & cambiata
anche la situazione sanitaria. Ci sono patologie come gquesta che hanno la
necessita di essere inserite nei LEA, hanno la necessita del riconoscimento
di malattia rara, hanno la necessita, di conseguenza, di una presa in carico
multidisciplinare, piu efficace, pit rapida, per dare le risposte che devono
essere date a chi soffre di questa patologia”.
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il Giornale online sul Farmaci

Insufficienza intestinale cronica benigna e
sindrome dell'intestino corto: verso modelli
territoriali di presa in carico

Sl & lenulo oyl prasso la Sala Matleottl dalla Cameda dei Deputat: § convegno
“Insuficisnza intestingls cronica bandgna # Sindrome dellintesting corto; verss modsli
terrilosiali di pre=a in canico” L'evenlo arganiczaba da "Lin Flo per la Vit Ondus” € sinin
|'mccnssans per dare svio o progetho dellAssociarione declinalo sul paano r=gonale =
wolte & promuovara 'adozions di modalll cf presa i carico 1eritedals dei pazisnti affst
da Insufiicienza Intestinala Cronkca Banigna (HCBY e da Sindroma dellntastinn corto
(5B5)

Sia tanuto nqpgl presso la Safa Matteoti della Camara del Deputat I convagno “Inseficianza

int=alinaks cronica benigna e Sindrome deflivestino core: verse madelli t=rritoriali di preaa in

carico” L'eventa, argantzzato da “Un Filo per & Visa Onlus®, @ siata l'occasions par dare awio
al progetio dali'Associazione declinalo sul piano legionals & volto & promuovens T adozione: d
modedll di prasa in carco terrtorale dei pazientl affett da Insufficienza Intestinale Cronica
Banigna (HCB] & da Sindrmma del'intesting contn {5B5]
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Il convepma & stars aperto dal salufl Isfiizional Sella Kinistra per le Disaniita, Alessanara
Locatzll, che in un vides messagaio ha volulo sctiolineare come; "1 percoisa par d
ACCAOSCEMEnI0 i malakie gravi & 1208 COme B IICH 2 a1 5B & ungo La gicenata al oggl mi
AUGIED POSSE SSEEE ENE IrA0CI3 indel ehde i queshi o, Tenendd Dens 8 mente coms &
presain cafco £ 13 cura rguarding le persone & nan & propria malettia, con cui spessg
o par essede ideniicabe”

Pl essencn 12 pl rara dedie insufcerge d'omgand. NGB moa & noonoscula come tale
All'iremo del Semvizio Sanikano Mazionsia. | dah epideminkogicl evidenzianc coeme 1l 40% del
CEE S rappresentaid Jald Compltanga o maiie g GRialopae 43l SN mentre || restante
B0% sia ooilegato 3 palologie non riconoscists, come appunks 12 Sndroms dell inlesting colo

Presemre dllievenlo ancne i Vicepresidenie delia Camera del Cepulall, Hargic Iuk:, che ha
walkibe fiooidans 12 rasitd O quests patologie can unincidenza di disci pazienti su un milicns
“Par gliminare la dispanta ned accesss &89 cue 8 nal riconoscimento delia malasia bisogna
metiers 3 fakione comung | nswEal finors otiznull, setiane wa timeine di impegnl da disomene
I PANZMET £ I30HAre DET INE CONnYerpenza’

interventa & cui ha fato ssguito anch'egd n un videa meassagglo, Ugo Cappeliacel
Presiiente deila Commssionsa Affarl Soclal gella Camera, ohe ha evidenzizto la necessia di
jenere alia Fattenzione su quesie pailologie “Serve polenpan | percors d fonmagzione degl
opeElaton sanitan afMnche |3 rantd dallz psickogla non condiziani 13 nooncsclbilis della siessa
con conseguentl niard diagnost: & leepeulice”

£ poniae e stanze delAssocdazions ‘U Flo per lavits Onlug BMargherita Gregall,
Segr=etano Genarale” “Mal nostna Passe st r2gisirano Una minade di Spproccl tarspauticl
diversi per il r2itamento defia malatiz con evidente dsconlinuitl & deornogensitd & livelio
regicnale. Ed & proprio a #vedio regonale. m Tozcana, Lombardia, ma anche nel Lagio, Vensio
€ Sialig, che o sliamo muovenda per avers guello che 3 lvelio nazionale non siEmo anoorg
nuscii a ottenere. Ala classe polica chictiamo quinds Inees guikda chiare per 2 presa in canco
del pazientl nonche un mpesnd Comcrend . direfld ed espliciio Sul 1ema”

Ad opg solo Slcuna Regiond vinuose. come I| PFizmants 2 13 vals 4 Aosta, hanno Aooncscivin
i3 ICE comz maladia ram. In ake, come Toscana, Laze, Vereto, Siciha, Fruh Veneziz Gidia
& Liguria, =i & apero un dibatits m 1al sensa

Per ia Toscana, & mtsreenuto af dibatito Paoio Lionetl, responsabibe deka 200
Gasirpenterdlogs & Mulrizions Fediatrica dell'Cspadale Meyer dl Fienze. “In quesia Reglons
- ha spiegaio - samo muscil a costruine una ele pediainca atiraverso lz guale cumama
malatlie Are anche 52 non roerosciule dal 554 Ma restano Lo dal percorsa | pazient
adulti, sul guale oooome fEworare.” Lo scorso glugng, infaltl | Consglio regionalke toscano ha
aporovEt UnE mazane che Yade l'nserimenio dela ICE alfintems 420 elenco regonake delle
maainie rare, medianie 'dentficaziong ol provseaimant ierageulics necassan per il sud
rattarments nell’'ambio del livall essenziall di assrlenza {exfra LEA),

ABTD disCorso, invece. quelio egata alla Lombardia come ha tesinoniato Loenze Norsa,
IMekon Pediaira specialista in Gastroentetclopa & Nulnzione presso MNASST Faesensiralei
Sacco. “In Lomoardis - ha raccontabo - & partive dal 3020 la stuamione & ma ko mighomata.
AT (FAZIE A WA PG di [AeSCNZNE DET |2 AUINZI0nS farenterae. siEm s a garantng
sErviz 3d adulli 8 baminl. Fer quanio riguards e spese sanilane iegats 3 quesie pattloges, |3
Regione atfings al wefare, peichs non sono nconoscite dal 33M. Rimane mandaiono, anche
p=T Elesko Moing. rconcscers & Ivells nazionale IICE e 58S came malatte rare’,
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Tutti i nuovi passi verso il riconoscimento delle malattie rare

Dh Adsrisardne Cauig

Il tema é diventato il focus dell'iniziativa organizzata oggi alla
Camera dallassoctazione "Un filo per la vita onlus’ un convegno,
nato per sensibilizzare | decision makers alla rapida
categorizzazione di alcune patologie come malattie rare. Ecco
chi cera e cosa si e detto

Riconoscare Uinsulficienza intestinale cronica benigna (HCB} e la sindrome dell’intesting
corto [SBS) corme malattie rare. A questo stanno lavorando associazioni e stakehaolder
istituzionali, con Pobiettive di mettere a punto un sistema pid strutturato e potenziato di
contrasto a queste patologie, che ogpi affliggono non poche persone. In particolare, pu
essendo la pid rare delle insufficienze q:l'I:-rE-.'l.l'ru. I'ICE nemé riconosciuts eorme tale
all'interno del Servizio sanitano nazionale, § dati epidemiologici evidenziano che d 40%
di casi di [ICB & rappresentato dalla complicanza di malattie gia riconoscivte dal Servizio
sanitario nazionale, mentre il 50% dei casi é lepato a patolegie come la sindrome
dell'intesting corta, che non possiedona alcun riconascimento, Un tema diventata il
focus dell'iniziative erganizzata oggi alla Camera dall’sssaciaziane “Un filo per la vita
onlus’, un convegno, nato per sensibilizzare i decision makers alla rapida categorizzazione
di queste patologie come malattie rare e per promuovere Fadozione di modelli di prezsa‘in
carico territoriale dei pazienti affetti da IICB e dalla S85. -
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La tematica ha chiamato a raccolta molti rappresentanti d'eccellenza delle istituzioni e del
tessuto sanitario e farmaceutico. Tra questi Giorgio Mulé, vicepresidente della Camera dei
Deputati, che ha voluto sottolineare la rarita della patologia che ha un'incidenza di dieci
pazienti su un milione: «Per eliminare la disparita nell'accesso alle cure e nel
riconoscimento della patologia bisogna mettere a fattore comune i risultati finora
ottenuti, dettare una timeline di impegni da discutere in parlamento e lavorare per una
convergenzas». Gli ha fatto eco Ugo Cappellacci, presidente della Commissione Affari
Sociali della Camera, che ha sottolineato la necessita di tenere alta lattenzione sulle
patologie [ICB e SBS: «Serve potenziare i percorsi di formazione degli operatori sanitari
affinché 13 rarita della patologia non condizioni la riconoscibilita della stessa con
conseguenti ritardi diagnostici e terapeutici».

A esprimere le richieste dell'Associazione “Un filo per la vita onlus"” Margherita Gregori,
segretario generale: «Nel nostro Paese si registrano una miriade di approcci terapeutici
diversi per il trattamento della malattia, con evidente discontinuita e disomogeneita a
livello regionale. Ed € proprio a livello regionale, in Toscana, Lombardia, ma anche in
Lazio, Veneto e Sicilia, che ci stiamo muovendo per avere quello che a livello nazionale
non siamo ancora riusciti ad ottenere. Alla classe politica chiediamo linee guida chiare per
la presa in carico dei pazienti e quindi un impegno concreto, diretto ed esplicito sul
tema.

Ad oggi, solo alcune Regioni virtuose, come il Piemonte e la Valle d'Aosta, hanno
riconosciuto la IICB come malattia rara. In altre, come Toscana. Lazio, Veneto, Sicilia, Friuli
Venezia Giulia e Liguria, si € aperto un dibattito in tal senso. Nel caso in particolare della
Toscana, € intervenuto all'evento Paolo Lionetti, responsabile della SOC
Gastroenterologia e Nutrizione Pediatrica dell' Ospedale Meyer di Firenze. «ln Toscana
siamo riusciti a costruire una rete regionale pediatrica attraverso cui riusciamo a curare
malattie rare anche se non riconosciute dal SSN, tuttavia resta la necessita di un
riconoscimento di queste tipologie di patologie per gli adulti in particolare, e in questo
senso € stato molto apprezzato il passo fatto dalla Regione Toscana». Lo scorso giugno il
consiglio regionale toscano ha approvato una mozione che impegna la regione
all'inserimento della patologia dell'insufficienza intestinale cronica benigna (IICB)
all'interno dell'elenco regionale delle malattie rare, attraverso l'identificazione dei
provvedimenti terapeutici necessari per il suo trattamento nellambito dei livelli essenziali
di assistenza (extra LEA).
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Altra discorsa invece per la Lombardia per cul & intervenuio Lorenzo Norsa, medico
pediatra specialista in Gastroenterclogia e Mutrizione. «in Lombardia a partire dal 2020 la
situazione & molto rnigliorata. Anche grazie ad una rete di prescrizione per la nutrizione
parenterale siamo riusciti a garantire servizi sia per adulti che per bambini. Per quanto
riguarda le spese sanitarie legate a queste patologie invece la reglone attinge al weltare,
perche non sona riconoasciute dal S5M, Rimane mandatoria, anche per questo mativa,
riconoscere 4 livello nazionale IICB ¢ 565 come malattie rares,

La palitica su queste istanze appare unita e condivide trasversalments una linea di
condotta. || lavero del monde sanitario & rluscito a Tarsl ascoltare. Guesta l'impressione,
ascoltando le parole degli esponenti di van partiti intervenuti allevento, come Francesco
Ciancitto (Fdli «Riconoscere gueste patologie come malattie rare é di cruciale
importanza. Serve per migliorare le vite dei pazienti, dando loro un percorso di assistenza
completa, ma anche solidarietd alle loro tamiglie, facendo sentire loro maggiore supporta
e vicinanzar, o0 come Glan Antonio Girelll {Pd): «La politica deve riconoscere queste
patclogie come malattie rare, per prevedens una sene di agevolazion per molti panenti
che vivono difficoltd di salute che si affiancano a quelle burocratiche per la gestione delle
curew, Fino ad Annarita Patriarca (FI¥ «Ritengo fondamentale riconoscerle come malattic
rare perché questo segnerebbe un cambio di passo per i pazienti e per chi é loro accanio.
Dobbiamo inserirle nei Livelll essenziall di assistenza per allevlare le softerenze di chi ne
e affetto per lo mena con i vantage di ordine fiscale & burocraticas,
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Insufficienza intestinale cronica benigna e Sindrome
dell'intestino corto: verso modelli territoriali di presa in

GRETROENTERCLCG A RESAZIONE DOTTNET | AS032024 18:25

Mule: “Per eliminare le disparita’ nelle
Cure occarre una timeline da discuters in
Parlamento”

&8i & tenuto presso la Sala Matteotti della
Camera del Deputati il convegno
"Insufficienza intestinale cronica benigna e
Sindrome dell'intestino corto: verso modelli
territoriali di presa in carieo”. Levento,
organizzato da "Un File per la Vita Onlus”, ¢
stato [occasione per dare avvio al progetto
deliAssociazions declinaeo sul plano regionale
e voltn & promuavere adozione di modelli di
presain carico territoriale det pazient affett
da Insufficienza Intestinale Cronica Benigna
LB & da Sindrome dellintestino corto (SBS),
[l convegno e stato aperto dai salutl istituzionali della Ministra per le Disabilita, Alesgandra Locatelli, che
in un video messapeio ha vilute sottolinedre come: "I parcorso per f rlconoscimento df malatile grivie
rare come Iz HCE e lp 585 e lunga. La glomata di oggi mi auguno possa essere ang traccia indelebile di

guesto tragitto, Tenendo bene a mente come fa presa in carico e la cura rgvarding le persone ¢ nor 4
propria malattia, con cui spesso finiscono per essere identificare’.
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Pur essendo la pil rara delle insufficienze d'organo, ITICE non € riconosciuta come tale all'interno del
Servizin Sanitario Nazionale, T dati epidemiologic evidenziano comoe il 40% dei casi sia appresentato
dalla cump]ir.lnza dr malatiie Eiii :utuinﬁa!u dal S5N, menire i restante G00G =aa |:|:|'|.'|.1:|'.'.;.|:|.||:| a [.na.lq:ll:ugﬁu RLaTs]
riconosciute, come appunte I Sindrome dell'intesting carto. - Presente all'evento anche il Vicepresidente
della Camera dei Deputati, Giorgio Muli, che ha volute ricordare la rarita di queste patologic con
un'incidenza di dieci pazienti su un milisne: "Por glimirare i dispariid neliieceszo alle core e nel
riconoscimento della malattia biscena mrettere a et comne § risulig Seora ottenetd, detarre gna
fmeline df immpegny da discutere in Pardfamenio e avordre per oma converpenza,  Intervento s cul ha
fatto seguito, anchiegli in un video messagrio, Ugo Cappellacei. Presidente della Commissione Affari
Sociali della Camers, che ha evidenziato la necessita di tenere alta Tattensione su queste patelogie: "Serae
povenzfane § percorst di formaztone degll opecaror! sanfrard affinehd I rarity dells patolagla non
canaiziont ia doonoscibilita della stessa con conseguenti mtardl diggnestcd o ferapouticr,

A portare le istanee deifazssoclazione "Un Filo per la Vita Onlus’ Margherita Gregor], Segretario Generale:
*Ned postro Paese 57 regisfrana una mirfade of approcei terapeuticl diversi per fl trattamento della
malaitia con evidente discontimuita o disomogenciE a fvello regtonale, Bd o progete a fvelle roetonaele,
in Toscans. Lombardia, ma sanche nel Lario, Veneto e Sicilia, che cf stiamo muovendo per avere quelio
chea livello nazfonale non stimo ancora roscit a0 otterere. Alla classe politica chiedizme quindy Reee
HHI‘I'}-'] I'J:IJIHJ'I:'PI'_"J' .En.l Fﬂ"‘nﬂ ﬂ‘ﬂ ﬂnll'_'l'.l‘ dl'ﬂrf.lﬂ.?]ll.'n]'ll mlﬂl'_bl.'l Lrn J!I'ITFI'.'H.I'FI'! faalrlnd g dlial J;n'f".l l'l'.lr I'.'."FII.J!I'.'JIH.I .\'I.IJ
rema’.  Ad opgi solo alcune Regioni virtuose, come il Fiemonte ¢ la Valle d'dosta, hanno riconoscium la
OB come malattia rara. o altre, come Toscana, Laio, Veneto, Sicilia, Frick Voodsia Gioli e Liguri, sie
aperto un dibattito in tal senso.

Per la Toscana, ¢ inlervenuto al dibattito Paoko Lionetti, rosponsabile della S0C Gastroentereloga o
Nutrizione Fediatrica dell'Ospedale Meyer di Firenze, *In questa Regione - ha spiegato - stamo ruscit 8
COSLRITRD TR rofe poediatrics atrmverse @ quale corlamo malartic rare anche so nor fdconoscitie dal S5V,
Mz restano fuord dal percorsot paztest? adult, sul guale occorme lavorane."Lo scotso plugna, infatt, il
Consiglio regionale toscano ha approvato una mozione che vede linserimento della IICB all'interno
dell'elonco regionale delle malattie rare, mediante Uidentificazione dei provvedimenti terapeutici
necessari per i suo trattamento pellambito dei livelli essenziali di assistenza (extra LEA)  Allro
discorsa, invece, quello legato alla Lombardia come ha testimoniato Lorenzo Norsa, Medico Pediatra
spoecialista in Gastroenterologia ¢ Nulrizione presso TASST Fiebenefratelli Sacco, "l Lombardi - ha
ragcontatn - 4 partire dal 2020 Is situarione & motto migliorasa. Anche grazie & una rete df prescrizions
per b nutrizione parenterale, sfamo riuscitl & gasatine scrvizi od adulel ¢ bambind, Por quante rgoarda
le spese saniferie legale & queste patoliogre, b Regione aftinge &f welfire, percheé norsono rccnasciufe
dal S5N. Rimane mandatorio, anche per guesto motive. rconoscere & fivello nazionale IICH ¢ SBS come
malzitie rare,
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Insufficienza intestinale cronica benigna e
Sindrome dell’intestino corto: Verso modelli
territoriali di presa in carico
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Insufficienza intestinale cronica benigna e
sindrome dell’intestino corto - Martedi alle 11
diretta webtv - Interviene Mulé
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“Insufficienza intestinale cronica
benigna e sindrome dell’intestino
corto”, convegho a Roma

D Aedazions L'Opinigkata - 3 Maze 2024
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ROM& - Mareedl 5 marza, alle ore 11, presso s Sala Matceoit) di Palacro Theodoll-
Biandefli, & svolge || eomsagns “InseffidonTa intestnale oromica Benigrd @ sindresme

deifintesting cmie - Yerso mockdi bemitenieh di press in camoo

[etervengonn || sicepresiente dela Camern,. Giorgio Mule, la segretoeia di presidenzs,
ArraAfite PRSI CE . LAppontEmianid v Eeiissio o CrelTa wehiy,
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Insufficienza intestinale cronica benigna,
appello: aggiornare Lea
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“Un filo per la Vita” sensibilizza su insufficienza intestinale cronica benigna e
sindrome dell'intestino corto

"Un filo per la Wita” sensibilizza su insufficienza intestinale cronica benigna e sindrome defl'intestino corto

—tten MARTN

l-:-'_--nln —— e

al 05 mar 2024

Roma- In pocasione Sella Gliomata nagondle dedicata al' iInsufficienza
inesiinale Cronlca Ben EE:FIMHEEIII. lassacaziona “LUn Filo par iz vita Onlus®
rinnoya il sun impegno di sensimlizzarione isbtuzionale sull importanza di
riconascimenta della NCH e defly Sndrome delfintastino corto SES| come
malatbe rare a hvello nazwonale:

Per questo domani, martedi 5 marze alle 77,00, presso iz Sala Matteatti delia
Camaera o deputatl 5 tarra un convegno volto ad accendere.un fara su
quaste rare patologe. Ueavento & anche I'occasione per dare aunaoal progetio
defAssooazione declingto sul psand regionake ¢ uolto a promuduers
Fadgozione o modall di prosa in @rco teeritariala dai pazionii IF 2025, infatiy
vedrd NAssoCiazicne Impagnata nell aperium di wn didlogo maltistakenoldor i
Toscana e in Lombardia finalizzato a delinears un percorso ad hoc per
rispordere al bisogni assistenziali insaddistath
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