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TMN, 04/07/2017
 
Salute, nasce Alleanza italiana per le malattie rare -2-
 
Salute, nasce Alleanza italiana per le malattie rare -2- Salute, nasce Alleanza italiana per le
malattie rare -2- 
Roma, 4 lug. (askanews) - Alla presentazione dell'Alleanza ha
preso parte anche la presidente della LIFC - Lega Italiana
Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per l'occasione ha
presentato il Portale Lavoro www.trovoilmiolavoro.it, progetto
pilota per le persone affette da Fibrosi Cistica da estendere poi
a tutte le persone affette da malattie rare.
 
L'Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da
parlamentari della Camera dei Deputati e del Senato della
Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema delle malattie
rare. L'Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a
livello parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici,
clinici e sociali, economici e politici.
L'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e
think-tank interamente dedicato allo sviluppo di policy
innovative per la governance e la sostenibilità del settore delle
cure per malattie rare. Nasce nel 2016 da una iniziativa
congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità (consorzio per la
ricerca economica applicata in sanità) e della testata
giornalistica Osservatorio Malattie Rare (OMAR) con l'obiettivo
di colmare la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore e
per favorire su tali informazioni un confronto aperto e diretto
tra istituzioni e principali stakeholder.
 Red/Mpd 20170704T144740Z
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DIRE, 04/07/2017
 
SANITÀ. BINETTI: TAVOLO ISTITUZIONI-PAZIENTI FONDAMENTALE PER
MALATTIE RARE
 
SANITÀ. BINETTI: TAVOLO ISTITUZIONI-PAZIENTI FONDAMENTALE PER MALATTIE RARE
 (DIRE) Roma, 4 lug. - "Il tavolo di oggi ha un significato
 particolarmente importante, l'obiettivo e' creare un sistema in
 cui le istituzioni siano un dialogo permanente con le
 associazioni di malattie rare e col mondo della ricerca e
 dell'Accademia, ma anche con l'Osservatorio malattie rare che e'
 il luogo dove convergono dati e osservazioni, che vengono
 rielaborate e trasmesse". Lo dice Paola Binetti, deputata Udc,
 commentando il patto d'intesa siglato alla Camera tra
 l'Intergruppo Parlamentare Malattie Rare (OMAR) e l'Osservatorio
 Farmaci Orfani (OSSFOR).
    Il tavolo, spiega Binetti, e' formato "da un gruppo di persone
 che ha sempre lavorato per spirito di iniziativa personale,
 affinche si riesca a fare un salto di qualita': da una realta'
 virtuale e virtuosa ad una realta' che puo' esistere a
 prescindere dalla singola persona", termina Binetti.
   (Sor/ Dire)
 15:25 04-07-17
 NNNN
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DIRE, 04/07/2017
 
SANITÀ. BARTOLI (OMAR): SU MALATTIE RARE SERVE COORDINAMENTO
ISTITUZIONI
 
SANITÀ. BARTOLI (OMAR): SU MALATTIE RARE SERVE COORDINAMENTO ISTITUZIONI
 (DIRE) Roma, 4 lug. - "Il confronto con le istituzioni e'
 fondamentale, perche' se i pazienti sanno quali sono i loro
 bisogni allora si possono tradurre piu' facilmente in un panorama
 come quello italiano, caratterizzato da un forte regionalismo e
 bisognoso di coordinamento". Lo dice Ilaria Ciancaleoni Bartoli,
 direttore dell'Osservatorio malattie rare (Omar), commentando il
 patto d'intesa siglato alla Camera tra l'Intergruppo Parlamentare
 Malattie Rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR).
    Per questo, continua Bartoli, "c'e' bisogno di istituzioni e
 tecnici che sappiano elaborare soluzioni, ma poi servono anche
 parlamentari che portino mozioni e disegni legge, come successo
 per i nuovi Lea e per la nuova legge sullo screening neonatale
 allargato". Tra le priorita' segnalate dai malati rari c'e' "la
 ricerca di una nuova terapia e l'assistenza, ma anche un sistema
 burocratico piu' semplice, che rispetti i loro diritti senza
 perdita di tempo ed energie. E poi la necessita' di rinnovare il
 piano nazionale. Questa volta- termina Bartoli- sarebbe bene
 anche finanziarlo".
   (Sor/ Dire)
 15:36 04-07-17
 NNNN
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DIRE, 04/07/2017
 
SANITÀ. BARTOLI (OMAR): SU MALATTIE RARE SERVE COORDINAMENTO
ISTITUZIONI/VD
 
SANITÀ. BARTOLI (OMAR): SU MALATTIE RARE SERVE COORDINAMENTO ISTITUZIONI/VD
 (DIRE) Roma, 4 lug. - "Il confronto con le istituzioni e'
 fondamentale, perche' se i pazienti sanno quali sono i loro
 bisogni allora si possono tradurre piu' facilmente in un panorama
 come quello italiano, caratterizzato da un forte regionalismo e
 bisognoso di coordinamento". Lo dice Ilaria Ciancaleoni Bartoli,
 direttore dell'Osservatorio malattie rare (Omar), commentando il
 patto d'intesa siglato alla Camera tra l'Intergruppo Parlamentare
 Malattie Rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR).
    Per questo, continua Bartoli, "c'e' bisogno di istituzioni e
 tecnici che sappiano elaborare soluzioni, ma poi servono anche
 parlamentari che portino mozioni e disegni legge, come successo
 per i nuovi Lea e per la nuova legge sullo screening neonatale
 allargato". Tra le priorita' segnalate dai malati rari c'e' "la
 ricerca di una nuova terapia e l'assistenza, ma anche un sistema
 burocratico piu' semplice, che rispetti i loro diritti senza
 perdita di tempo ed energie. E poi la necessita' di rinnovare il
 piano nazionale. Questa volta- termina Bartoli- sarebbe bene
 anche finanziarlo".
   (Sor/ Dire)
 16:52 04-07-17
 NNNN
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DIRE, 04/07/2017
 
BIANCONI (AP): ALLEANZA MALATTIE RARE RIDURRÀ DISTANZA TRA
SOCIETÀ E POLITICA
 
BIANCONI (AP): ALLEANZA MALATTIE RARE RIDURRÀ DISTANZA TRA SOCIETÀ E
POLITICA
 (DIRE) Roma, 4 lug. - "La nascita dell'Alleanza per le malattie
 rare giunge al termine di un lungo ed articolato lavoro e
 rappresenta un punto importante e qualificante dell'attivita' che
 insieme con altri parlamentari abbiamo svolto in questi anni. Un
 lavoro che ha avuto come intento quello di ridurre la distanza
 tra societa' civile e mondo politico istituzionale nell'ambito
 del settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. Grazie a
 questa Alleanza sono state cosi' create le condizioni per avviare
 un sistema di comunicazione e di relazione costante e proficua.
 La soddisfazione dei bisogni dei malati affetti da malattie rare
 deve, quindi, divenire una priorita' delle politiche sanitarie,
 favorendo il processo di presa in carico del paziente e
 promuovendo un modello di assistenza integrata valido e
 sostenibile su tutto il territorio nazionale". Lo dichiara la
 presidente dei senatori di Alternativa popolare-Centristi per
 l'Europa, Laura Bianconi in occasione dell'accordo siglato alla
 Camera dei Deputati tra l'Integruppo Parlamentare Malattie rare e
 l'Osservatorio Farmaci Orfani da cui nasce l'Alleanza per le
 malattie rare.
   (Vid/ Dire)
 16:58 04-07-17
 NNNN
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NOVC, 04/07/2017
 
SALUTE, BIANCONI (AP): NASCITA ALLEANZA PER MALATTIE RARE E' PUNTO
IMPORTANTE
 
SALUTE, BIANCONI (AP): NASCITA ALLEANZA PER MALATTIE RARE E' PUNTO
IMPORTANTE
 (9Colonne) Roma, 4 lug - "La nascita dell'Alleanza per le malattie rare giunge al termine di un
lungo ed articolato lavoro e rappresenta un punto importante e qualificante dell'attività che insieme
con altri parlamentari abbiamo svolto in questi anni. Un lavoro che ha avuto come intento quello di
ridurre la distanza tra società civile e mondo politico istituzionale nell'ambito del settore delle
malattie rare e dei farmaci orfani. Grazie a questa Alleanza sono state così create le condizioni
per avviare un sistema di comunicazione e di relazione costante e proficua. La soddisfazione dei
bisogni dei malati affetti da malattie rare deve, quindi, divenire una priorità delle politiche sanitarie,
favorendo il processo di presa in carico del paziente e promuovendo un modello di assistenza
integrata valido e sostenibile su tutto il territorio nazionale". Lo dichiara la presidente dei senatori
di Alternativa popolare-Centristi per l'Europa, Laura Bianconi in occasione dell'accordo siglato alla
Camera dei Deputati tra l'Integruppo Parlamentare Malattie rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani
da cui nasce l'Alleanza per le malattie rare. (PO / red)
  041706 LUG 17  
 
 



7

DIRE, 04/07/2017
 
SANITÀ. MACCHIA (OSSFOR): SERVE PIANO NAZIONALE SU MALATTIE
RARE/VD
 
SANITÀ. MACCHIA (OSSFOR): SERVE PIANO NAZIONALE SU MALATTIE RARE/VD
 (DIRE) Roma, 4 lug. - Istituzioni, ricercatori e pazienti insieme
 "per un'alleanza importante che cerchera' di trasformare i legami
 fluidi che esistono all'interno delle malattie rare in
 un'iniziativa organica". Lo dice Francesco Macchia, coordinatore
 dell'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), a margine del patto
 d'intesa siglato alla Camera tra l'Intergruppo Parlamentare
 Malattie Rare e l'OSSFOR.
    L'obiettivo, continua Macchia, "e' mettere insieme l'OSSFOR
 con l'Intergruppo e metterlo al servizio dei pazienti con
 politiche sostenibili". In questo senso appare ancora "piu'
 "fondamentale approvare un nuovo piano nazionale delle malattie
 rare, anche se pure il vecchio non e' stato del tutto
 implementato. Una normativa quadro e' necessario- termina
 Macchia- per superare le fortissime differenze regionali".
   (Sor/Dire)
 17:28 04-07-17
 NNNN
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ADNK, 04/07/2017
 
MALATTIE RARE: NASCE ALLEANZA ITALIANA, INSIEME POLITICA E SANITA'
=
 
      MALATTIE RARE: NASCE ALLEANZA ITALIANA, INSIEME POLITICA E SANITA' =
       Milano, 4 lug. (AdnKronos Salute) - Politica e sanità insieme per i
 pazienti orfani di diagnosi e cure. Con un accordo siglato alla Camera
 tra l'Intergruppo parlamentare malattie rare e l'Ossfor-Osservatorio
 farmaci orfani, è nata oggi l'Alleanza italiana per le malattie rare.
 Promotori dell'iniziativa Paola Binetti e Laura Bianconi,
 coordinatrici dell'Intergruppo nelle due ali del Parlamento.
 L'obiettivo dell'Alleanza, secondo il Memorandum d'intesa firmato
 oggi, è favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra la società
 civile e il mondo politico istituzionale, finalizzato a una migliore
 organizzazione dell'intero settore delle malattie rare e dei farmaci
 orfani.
       "Tutto il lavoro dell'Alleanza sarà basato sull'esperienza e sulla
 competenza delle associazioni di pazienti che fin da oggi chiamiamo ad
 aderire al progetto e a partecipare ai tavoli di confronto su priorità
 e modalità di lavoro - afferma Binetti, presidente dell'Intergruppo
 parlamentare malattie rare - La collaborazione con l'Osservatorio
 farmaci orfani ci consentirà di ottenere analisi tecniche, dati e
 strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme
 soluzioni efficaci ed efficienti per il settore".
       Per Francesco Macchia, coordinatore dell'Ossfor, "grazie all'Alleanza
 riusciremo ad avere un rapporto continuo e collaborativo con il
 legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a soluzioni
 importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i
 tempi e modi di accesso alle cure in tutto il Paese, senza difformità
 territoriali". (segue)
       (Com-Opa/AdnKronos)
 ISSN 2465 - 1222
 04-LUG-17 17:52
 NNNN
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ADNK, 04/07/2017
 
MALATTIE RARE: NASCE ALLEANZA ITALIANA, INSIEME POLITICA E SANITA'
(2) =
 
      MALATTIE RARE: NASCE ALLEANZA ITALIANA, INSIEME POLITICA E SANITA' (2) =
       (AdnKronos Salute) - "I farmaci orfani, per definizione considerati un
 settore di scarso interesse economico, anche grazie agli incentivi
 riconosciuti a livello internazionale al settore stanno attirando un
 crescente interesse e quindi investimenti - osservano Federico
 Spandonaro e Barbara Polistena di Crea Sanità - La crescita delle
 opportunità, insieme alle caratteristiche proprie del settore (pochi
 pazienti e alti prezzi delle tecnologie), hanno evidenziato la
 difficoltà di una corretta governance del settore, capace di coniugare
 il diritto all'accesso alle cure per tutti ai problemi di efficienza
 legati alla sostenibilità e alla concentrazione degli oneri. Per
 questo è necessario che le decisioni politiche, e anche l'attività di
 advocacy delle associazioni dei pazienti, siano supportate da una
 rigorosa analisi scientifica delle informazioni disponibili. Compito
 che ci siamo assunti come Crea Sanità, insieme a Osservatorio malattie
 rare, dando vita a Ossfor".
       "Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia
 rara è necessario che le associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in
 questa Alleanza - sottolinea Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore
 dell'Osservatorio malattie rare - Vogliamo che siano loro a suggerire
 orientamenti di lavoro e che partecipino direttamente ai tavoli di
 incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici. Siamo
 consapevoli che il mondo delle malattie e dei tumori rari è variegato
 e le priorità talvolta diverse, ma siamo altrettanto certi che si
 possano individuare tematiche di interesse trasversale sulle quali
 aprire degli specifici focus e identificare soluzioni. Le associazioni
 che vorranno partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa
 estiva, possono scrivere alla segreteria di Ossfor all'indirizzo
 collet@osservatoriofarmaciorfani.it".
       Alla presentazione dell'Alleanza è intervenuta anche la presidente
 della Lifc-Lega italiana fibrosi cistica, Gianna Puppo Fornaro, che ha
 presentato il Portale lavoro www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota
 per le persone con fibrosi cistica, da estendere a tutte le persone
 affette da malattie rare.
       (Com-Opa/AdnKronos)
 ISSN 2465 - 1222
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AGI, 04/07/2017
 
Salute: nasce l'Alleanza italiana per le malattie rare =
 
Salute: nasce l'Alleanza italiana per le malattie rare =
 (AGI) - Roma, 4 lug. - E' nata oggi, con un accordo siglato
 alla Camera dei Deputati tra l'Intergruppo Parlamentare
 Malattie Rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR),
 l'Alleanza Italiana per le Malattie Rare. Promotori
 dell'iniziativa l'On. Paola Binetti e la Sen. Laura Bianconi,
 coordinatrici dell'Intergruppo nelle due ali del Parlamento.
 Obiettivo dell'Alleanza, secondo il Memorandum d'Intesa firmato
 oggi, e' favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra la
 societa' civile ed il mondo politico istituzionale finalizzato
 a una migliore organizzazione dell'intero settore delle
 malattie rare e dei farmaci orfani. "Tutto il lavoro
 dell'Alleanza sara' basato sull'esperienza e sulla competenza
 delle associazioni di pazienti che fin da oggi chiamiamo ad
 aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di confronto su
 priorita' e modalita' di lavoro - ha dichiarato l'On. Paola
 Binetti, Presidente dell'Intergruppo Parlamentare - La
 collaborazione con l'Osservatorio Farmaci Orfani ci consentira'
 di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire
 un dialogo a piu' voci e cercare insieme soluzioni efficaci ed
 efficienti per il settore." "In un anno di attivita'
 Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di
 lavoro tutti gli stakeholder del sistema malattia rare, dai
 Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni
 nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori -
 ha dichiarato Francesco Macchia, coordinatore di OSSFOR - ora,
 grazie all'Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e
 collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che
 questo porti a delle soluzioni importanti, capaci di migliorare
 e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle
 cure in tutto il paese, senza difformita' territoriali". (AGI)
 Pgi  (Segue)
 041852 LUG 17
 NNNN
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AGI, 04/07/2017
 
Salute: nasce l'Alleanza italiana per le malattie rare (2)=
 
Salute: nasce l'Alleanza italiana per le malattie rare (2)=
 (AGI) - Roma, 4 lug. - "Gli ultimi anni hanno registrato
 notevoli successi nella cura delle Malattie Rare ed, in
 particolare, nella scoperta di nuove opportunita' terapeutiche
 farmacologiche; i Farmaci Orfani, per definizione considerati
 un settore di scarso interesse economico, anche grazie agli
 incentivi riconosciuti a livello internazionale al settore,
 stanno attirando un crescente interesse e quindi investimenti.
 La crescita delle opportunita', insieme alle caratteristiche
 proprie del settore (pochi pazienti e alti prezzi delle
 tecnologie) hanno evidenziato la difficolta' di una corretta
 governance del settore, che sia capace di coniugare il diritto
 all'accesso alle cure per tutti ai problemi di efficienza
 legati alla sostenibilita' e alla concentrazione degli oneri.
 Per questo e' necessario che le decisioni politiche (e anche
 l'attivita' di advocacy delle Associazioni dei Pazienti) siano
 supportate da una rigorosa analisi scientifica delle
 informazioni disponibili: compito che ci siamo assunti come
 C.R.E.A. Sanita', insieme ad Osservatorio Malattie Rare, dando
 vita ad OSSFOR" hanno dichiarato Federico Spandonaro e Barbara
 Polistena di C.R.E.A. Sanita'. "Per creare un sistema
 favorevole alle persone colpite da una malattia rara e'
 necessario che le associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in
 questa Alleanza - ha detto Ilaria Ciancaleoni Bartoli direttore
 dell'Osservatorio Malattie Rare - Vogliamo che siano loro a
 suggerire orientamenti di lavoro e che partecipino direttamente
 ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i
 tecnici. Siamo consapevoli che il mondo delle malattie e dei
 tumori rari e' variegato e le priorita' talvolta diverse, ma
 siamo altrettanto certi che si possano individuare tematiche di
 interesse trasversale sulle quali aprire degli specifici focus
 e identificare soluzioni che, grazie all'Alleanza con
 l'Intergruppo, avranno concrete possibilita' di trasformarsi in
 un reale miglioramento del sistema. Le associazioni che
 vorranno partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa
 estiva, possono scrivere alla segreteria di OSSFOR
 all'indirizzo collet@osservatoriofarmaciorfani.it" Alla



 presentazione dell'Alleanza ha preso parte anche la presidente
 della LIFC - Lega Italiana Fibrosi Cistica, Gianna Puppo
 Fornaro, che per l'occasione ha presentato il Portale Lavoro
 www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota per le persone affette
 da Fibrosi Cistica da estendere poi a tutte le persone affette
 da malattie rare. (AGI)
 Pgi
 041852 LUG 17
 NNNN
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QBXB, 04/07/2017
 
Sanita': Bianconi (Ap), bene Alleanza per malattie rare
 
ZCZC8945/SXA
 XPP00018_SXA_QBXB
 R POL S0A QBXB
 Sanita': Bianconi (Ap), bene Alleanza per malattie rare
    (ANSA) - ROMA, 4 LUG - "La nascita dell'Alleanza per le
 malattie rare giunge al termine di un lungo ed articolato lavoro
 e rappresenta un punto importante e qualificante dell'attivita'
 che insieme con altri parlamentari abbiamo svolto in questi
 anni. Un lavoro che ha avuto come intento quello di ridurre la
 distanza tra societa' civile e mondo politico istituzionale
 nell'ambito del settore delle malattie rare e dei farmaci
 orfani. Grazie a questa Alleanza sono state cosi' create le
 condizioni per avviare un sistema di comunicazione e di
 relazione costante e proficua. La soddisfazione dei bisogni dei
 malati affetti da malattie rare deve, quindi, divenire una
 priorita' delle politiche sanitarie, favorendo il processo di
 presa in carico del paziente e promuovendo un modello di
 assistenza integrata valido e sostenibile su tutto il territorio
 nazionale". Lo dichiara la presidente dei senatori di
 Alternativa popolare-Centristi per l'Europa, Laura Bianconi in
 occasione dell'accordo siglato alla Camera dei Deputati tra
 l'Intergruppo Parlamentare Malattie rare e l'Osservatorio
 Farmaci Orfani da cui nasce l'Alleanza per le malattie
 rare.(ANSA).
      PDA
 04-LUG-17 19:17 NNNN
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LAP, 04/07/2017
 
Anitori (Ap): Nasce alleanza per armonizzazione norme su malattie rare
 
Anitori (Ap): Nasce alleanza per armonizzazione norme su malattie rare Roma, 4 lug. (LaPresse) -
"E' un momento importante oggi perchè con la nascita dell'Alleanza per le malattie rare il lavoro
lungo 10 anni dell'intergruppo trova il suo naturale completamento. Completamento che però non
va visto nel senso di conclusione ma piuttosto di un rafforzamento e di un miglioramento della sua
azione. Infatti, grazie alla sinergia tra Alleanza e intergruppo sarà possibile fornire quel supporto
tecnico al Legislatore nel senso di un'armonizzazione delle normative, garantendo allo stesso
tempo un positivo confronto tra società civile e politica. Il tutto al fine di migliorare il sistema di cure
e di assistenza dei malati affetti da malattie rare". Lo dichiara la senatrice di Alternativa popolare-
Centristi per l'Europa, Fabiola Anitori, in occasione dell'accordo siglato alla Camera dei Deputati
tra l'Integruppo Parlamentare Malattie rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani da cui nasce l'Alleanza
per le malattie rare.
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DIRE, 05/07/2017
 
SANITÀ. MACCHIA (OSSFOR): SERVE PIANO NAZIONALE SU MALATTIE
RARE/VD
 
SANITÀ. MACCHIA (OSSFOR): SERVE PIANO NAZIONALE SU MALATTIE RARE/VD
 (DIRE) Roma, 4 lug. - Istituzioni, ricercatori e pazienti insieme
 "per un'alleanza importante che cerchera' di trasformare i legami
 fluidi che esistono all'interno delle malattie rare in
 un'iniziativa organica". Lo dice Francesco Macchia, coordinatore
 dell'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), a margine del patto
 d'intesa siglato alla Camera tra l'Intergruppo Parlamentare
 Malattie Rare e l'OSSFOR.
    L'obiettivo, continua Macchia, "e' mettere insieme l'OSSFOR
 con l'Intergruppo e metterlo al servizio dei pazienti con
 politiche sostenibili". In questo senso appare ancora "piu'
 "fondamentale approvare un nuovo piano nazionale delle malattie
 rare, anche se pure il vecchio non e' stato del tutto
 implementato. Una normativa quadro e' necessario- termina
 Macchia- per superare le fortissime differenze regionali".
   (Sor/Dire)
 17:28 04-07-17
 NNNN
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NEWS SANITA'. Nasce alleanza italiana per pazienti con malattie rare
 
NEWS SANITA'. Nasce alleanza italiana per pazienti con malattie rare
 In Italia 2 milioni i colpiti
 (DIRE - Notiziario settimanale Sanita') Roma, 5 lug. - Favorire
 un circolo virtuoso tra societa' civile e istituzioni, e
 migliorare cosi' l'organizzazione delle malattie rare e dei
 farmaci orfani. Questo l'obiettivo del patto d'intesa siglato
 alla Camera tra l'Intergruppo Parlamentare Malattie Rare (OMAR) e
 l'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR). A promuovere l'iniziativa
 Paola Binetti, deputata Udc, e Laura Bianconi, senatrice Ap,
 coordinatrici dell'Intergruppo nelle due ali del Parlamento.
 Secondo l'Organizzazione mondiale della Sanita' (Oms) esistono
 almeno 6mila malattie rare nel mondo e si stimano 30 milioni di
 pazienti in Europa, di cui circa 2 in Italia, e 25 milioni negli
 Stati Uniti. Il tavolo di confronto cerca dunque di venire
 incontro alle esigenze di queste persone e specialmente dei
 bambini, visto che il 70% delle patologie sono in eta' pediatrica.
    "Il patto si basa sull'esperienza e la competenza delle
 associazioni di pazienti- spiega Binetti- i tavoli di confronto
 su concentreranno su priorita' e modalita' di lavoro. La
 collaborazione con l'Osservatorio Farmaci Orfani ci consentira'
 di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un
 dialogo a piu' voci". Per Francesco Macchina, coordinatore
 OSSFOR, "ora si avra' un rapporto continuo e collaborativo con il
 legislatore nazionale, ci auguriamo che questo porti a soluzioni
 importanti". Il ruolo delle associazioni e' rivendicato anche da
 Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore OMAR, che spera siano "loro
 a suggerire orientamenti di lavori, partecipando a tavoli di
 incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici.
   (Red/ Dire)
 08:13 05-07-17
 NNNN
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NEWS SANITA'. Nasce alleanza italiana per pazienti con malattie rare
 
NEWS SANITA'. Nasce alleanza italiana per pazienti con malattie rare
 In Italia 2 milioni i colpiti
 (DIRE - Notiziario settimanale Sanita') Roma, 5 lug. - Favorire
 un circolo virtuoso tra societa' civile e istituzioni, e
 migliorare cosi' l'organizzazione delle malattie rare e dei
 farmaci orfani. Questo l'obiettivo del patto d'intesa siglato
 alla Camera tra l'Intergruppo Parlamentare Malattie Rare (OMAR) e
 l'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR). A promuovere l'iniziativa
 Paola Binetti, deputata Udc, e Laura Bianconi, senatrice Ap,
 coordinatrici dell'Intergruppo nelle due ali del Parlamento.
 Secondo l'Organizzazione mondiale della Sanita' (Oms) esistono
 almeno 6mila malattie rare nel mondo e si stimano 30 milioni di
 pazienti in Europa, di cui circa 2 in Italia, e 25 milioni negli
 Stati Uniti. Il tavolo di confronto cerca dunque di venire
 incontro alle esigenze di queste persone e specialmente dei
 bambini, visto che il 70% delle patologie sono in eta' pediatrica.
    "Il patto si basa sull'esperienza e la competenza delle
 associazioni di pazienti- spiega Binetti- i tavoli di confronto
 su concentreranno su priorita' e modalita' di lavoro. La
 collaborazione con l'Osservatorio Farmaci Orfani ci consentira'
 di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un
 dialogo a piu' voci". Per Francesco Macchina, coordinatore
 OSSFOR, "ora si avra' un rapporto continuo e collaborativo con il
 legislatore nazionale, ci auguriamo che questo porti a soluzioni
 importanti". Il ruolo delle associazioni e' rivendicato anche da
 Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore OMAR, che spera siano "loro
 a suggerire orientamenti di lavori, partecipando a tavoli di
 incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici.
   (Red/ Dire)
 08:13 05-07-17
 NNNN
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(AGENPARL) – Roma, 04 lug 2017 – E’ nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei
Deputati tra l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani
(OSSFOR), l’Alleanza Italiana per le Malattie Rare. Promotori dell’iniziativa l’On. Paola
Binetti e la Sen. Laura Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del
Parlamento.

Obiettivo dell’Alleanza, secondo il Memorandum d’Intesa (link) firmato oggi, è favorire
un circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico istituzionale
finalizzato a una migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei
farmaci orfani.

“Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle
associazioni di pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare
ai tavoli di confronto su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato l’On. Paola Binetti,
Presidente dell’Intergruppo Parlamentare – La collaborazione con l’Osservatorio
Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire
un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni efficaci ed efficienti per il settore.”

“In un anno di attività Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro
tutti gli stakeholder del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni,
dalle organizzazioni nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori – ha
dichiarato Francesco Macchia, coordinatore di OSSFOR – ora, grazie all’Alleanza,
riusciremo ad avere un rapporto continuo e collaborativo con il legislatore nazionale e ci
auguriamo che questo porti a delle soluzioni importanti, capaci di migliorare e
uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle cure in tutto il paese, senza
difformità territoriali”

“Gli ultimi anni hanno registrato notevoli successi nella cura delle Malattie Rare ed, in
particolare, nella scoperta di nuove opportunità terapeutiche farmacologiche; i Farmaci
Orfani, per definizione considerati un settore di scarso interesse economico, anche
grazie agli incentivi riconosciuti a livello internazionale al settore, stanno attirando un
crescente interesse e quindi investimenti. La crescita delle opportunità, insieme alle
caratteristiche proprie del settore (pochi pazienti e alti prezzi delle tecnologie) hanno
evidenziato la difficoltà di una corretta governance del settore, che sia capace di
coniugare il diritto all’accesso alle cure per tutti ai problemi di efficienza legati alla
sostenibilità e alla concentrazione degli oneri. Per questo è necessario che le decisioni
politiche (e anche l’attività di advocacy delle Associazioni dei Pazienti) siano supportate
da una rigorosa analisi scientifica delle informazioni disponibili: compito che ci siamo
assunti come C.R.E.A. Sanità, insieme ad Osservatorio Malattie Rare, dando vita ad
OSSFOR” hanno dichiarato Federico Spandonaro e Barbara Polistena di C.R.E.A. Sanità.

“Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara è necessario
che le associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza – ha detto Ilaria
Ciancaleoni Bartoli direttore dell’Osservatorio Malattie Rare – Vogliamo che siano loro a
suggerire orientamenti di lavoro e che partecipino direttamente ai tavoli di incontro con
i referenti istituzionali e con i tecnici. Siamo consapevoli che il mondo delle malattie e
dei tumori rari è variegato e le priorità talvolta diverse, ma siamo altrettanto certi che si
possano individuare tematiche di interesse trasversale sulle quali aprire degli specifici
focus e identificare soluzioni che, grazie all’alleanza con l’Intergruppo, avranno concrete
possibilità di trasformarsi in un reale miglioramento del sistema. Le associazioni che
vorranno partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa estiva, possono scrivere alla
segreteria di OSSFOR all’indirizzocollet@osservatoriofarmaciorfani.it”

Alla presentazione dell’Alleanza ha preso parte anche la presidente della LIFC – Lega
Italiana Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per l’occasione ha presentato Il
Portale Lavoro www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota per le persone affette da Fibrosi
Cistica da estendere poi a tutte le persone affette da malattie rare.
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L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della
Camera dei Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema
delle malattie rare. L’intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a livello
parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici, clinici e sociali, economici e
politici.

L’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank
interamente dedicato allo sviluppo di policy innovative per la governance e la
sostenibilità del settore delle cure per malattie rare. Nasce nel 2016 da una iniziativa
congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità (consorzio per la ricerca economica
applicata in sanità) e della testata giornalistica Osservatorio Malattie Rare (OMAR) con
l’obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore e per favorire su
tali informazioni un confronto aperto e diretto tra istituzioni e principali stakeholder.
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(AGENPARL) – Roma, 04 lug 2017 – “La nascita dell’Alleanza per le malattie rare giunge
al termine di un lungo ed articolato lavoro e rappresenta un punto importante e
qualificante dell’attività che insieme con altri parlamentari abbiamo svolto in questi
anni. Un lavoro che ha avuto come intento quello di ridurre la distanza tra società civile
e mondo politico istituzionale nell’ambito del settore delle malattie rare e dei farmaci
orfani. Grazie a questa Alleanza sono state così create le condizioni per avviare un
sistema di comunicazione e di relazione costante e proficua. La soddisfazione dei bisogni
dei malati affetti da malattie rare deve, quindi, divenire una priorità delle politiche
sanitarie, favorendo il processo di presa in carico del paziente e promuovendo un
modello di assistenza integrata valido e sostenibile su tutto il territorio nazionale”. Lo
dichiara la presidente dei senatori di Alternativa popolare Centristi per l’Europa, Laura
Bianconi in occasione dell’accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo
Parlamentare Malattie rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani da cui nasce l’Alleanza per le
malattie rare.

Ugo Giano
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ALUT

Malattie rare:  ianconi (Ap),
“Alleanza ridurrà di tanza
tra  ocietà civile e politica”
4 luglio 2017 @ 18:52        0 0 0 0

“La nascita dell’Alleanza per le
malattie rare giunge al termine di
un lungo ed articolato lavoro e
rappresenta un punto importante
e qualificante dell’attività che
insieme con altri parlamentari
abbiamo svolto in questi anni”, lo
dichiara in una nota Laura Bianconi (presidente dei senatori di
Alternativa popolare Centristi per l’Europa) in occasione
dell’accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo
Parlamentare Malattie rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani da
cui nasce l’Alleanza per le malattie rare. Il lavoro svolto, ha detto
la Bianconi “ha avuto come intento quello di ridurre la distanza
tra società civile e mondo politico istituzionale nell’ambito del
settore delle malattie rare e dei farmaci orfani”. La nascita
dell’Alleanza ha creato “le condizioni per avviare un sistema di
comunicazione e di relazione costante e proficua”. Pertanto,
conclude la senatrice, “la soddisfazione dei bisogni dei malati
affetti da malattie rare deve divenire una priorità delle politiche
sanitarie, favorendo il processo di presa in carico del paziente e
promuovendo un modello di assistenza integrata valido e
sostenibile su tutto il territorio nazionale”.

Contenuti correlati

ALUT

Malattie rare: Roma,  iglato
accordo per dare il via
all'”Alleanza nazionale”
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R LAZION  
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16:02
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16:00
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MALATTI  RAR : ROMA,  IGLATO ACCORDO P R DAR
IL VIA ALL'”ALL ANZA NAZIONAL ”
15:56
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all'”Alleanza nazionale”
4 luglio 2017 @ 15:56        0 0 0 0

È nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei deputati tra
l’Intergruppo parlamentare malattie rare e l’Osservatorio
farmaci orfani (Ossfor), l’Alleanza italiana per le malattie rare.
Promotori dell’iniziativa Paola Binetti e Laura Bianconi,
coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del Parlamento.
Obiettivo dell’Alleanza, secondo il Memorandum d’intesa
firmato oggi, è “favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra
la società civile e il mondo politico istituzionale finalizzato a una
migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e
dei farmaci orfani”.
“Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla
competenza delle associazioni di pazienti che fin da oggi
chiamiamo ad aderire al progetto e a partecipare ai tavoli di
confronto su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato Paola
Binetti, presidente dell’Intergruppo parlamentare –. La
collaborazione con l’Osservatorio farmaci orfani ci consentirà di
ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un
dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni efficaci ed
efficienti per il settore”. Ora “grazie all’Alleanza, riusciremo ad
avere un rapporto continuo e collaborativo con il legislatore
nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle soluzioni
importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i
tempi e modi di accesso alle cure in tutto il paese, senza
difformità territoriali”, ha detto Francesco Macchia,
coordinatore di Ossfor.
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“Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una
malattia rara è necessario che le associazioni pazienti abbiano
ruolo attivo in questa Alleanza – ha sostenuto Ilaria Ciancaleoni
Bartoli, direttore dell’Osservatorio malattie rare -. Vogliamo che
siano loro a suggerire orientamenti di lavoro e che partecipino
direttamente ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali e
con i tecnici. Siamo consapevoli che il mondo delle malattie e dei
tumori rari è variegato e le priorità talvolta diverse, ma siamo
altrettanto certi che si possano individuare tematiche di
interesse trasversale sulle quali aprire degli specifici focus e
identificare soluzioni che, grazie all’Alleanza con l’Intergruppo,
avranno concrete possibilità di trasformarsi in un reale
miglioramento del sistema”.
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Malattie rare, nasce l’Alleanza italiana: protagoniste le 
associazioni di pazienti  
 

 

 
 

È stato siglato oggi il patto d’intesa tra Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e 
Osservatorio Farmaci Orfani. Da settembre tavoli congiunti tra parlamentari, tecnici e 
associazioni per favorire politiche di intervento. Binetti: "Chiediamo al governo che 
approvi prima della fine della legislatura il Piano Nazionale delle Malattie Rare scaduto 
nel 2016"  
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L'INIZIATIVA

Nasce l'Alleanza per le malattie rare
Sottoscritto un patto tra parlamentari e tecnici per dare risposte ai bisogni dei pazienti.
Da settembre tavoli congiunti con le associazioni. In Italia sono tre milioni i malati rari

di  Maria Giovanna Faiella

(Getty Images)

Un patto tra parlamentari e tecnici per favorire una migliore assistenza dei
malati rari e lo sviluppo di farmaci orfani. Nasce l’«Alleanza italiana per le
malattie rare» con un accordo sottoscritto alla Camera dei Deputati tra
l’Intergruppo parlamentare malattie rare - che riunisce senatori e deputati di
diversa appartenenza politica - e l’Osservatorio farmaci orfani (Ossfor), nato
nel 2016 da un’iniziativa congiunta del Centro di ricerca Crea Sanità e della
testata Osservatorio malattie rare (Omar). Promotrici dell’iniziativa le
coordinatrici dell’Intergruppo, Paola Binetti per la Camera, Laura Bianconi per
il Senato. Nel nostro Paese 3 milioni di persone soffrono di malattie rare,
alcune ancora sconosciute tanto da non avere nemmeno un nome. Spesso i
pazienti hanno difficoltà ad accedere alla diagnosi e all’assistenza.

Fare sistema
Ma quali obiettivi si prefigge quest’alleanza? «Vogliamo innanzitutto partire
dai bisogni dei malati per dare loro risposte adeguate e, per avvalerci
dell’esperienza e delle competenze delle associazioni di pazienti,
organizzeremo tavoli di confronto congiunti su priorità e modalità di lavoro -
spiega Paola Binetti, presidente dell’Intergruppo parlamentare malattie rare -.
Il supporto tecnico di Ossfor, poi, ci consentirà di ottenere dati e strumenti
utili e di cercare insieme soluzioni efficaci ed efficienti per l’intero settore. Il
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futuro è nel “fare sistema”». «Grazie all’accordo riusciremo ad avere un
rapporto continuo e collaborativo con il legislatore nazionale - afferma il
coordinatore dell’Osservatorio farmaci orfani, Francesco Macchia -. Ci
auguriamo che si velocizzi l’accesso dei pazienti ai farmaci, senza difformità a
livello territoriale».

«Trovo il mio lavoro»
«Il ruolo dell’alleanza è trasformare i bisogni dei malati in soluzioni -
ribadisce Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore di Omar -. Per questo è
fondamentale che le associazioni dei pazienti partecipino ai tavoli di incontro
coi referenti istituzionali e coi tecnici, non solo per dare la loro opinione ma
per suggerire la strada seguire». Il riconoscimento della dignità dei malati
passa anche attraverso il lavoro. Va in questa direzione il nuovo portale
«Trovo il mio lavoro» della Lega italiana fibrosi cistica che ha l’obiettivo di
facilitare l’incontro tra candidati e aziende, come già previsto dalla legge n.
68/99 con il collocamento mirato. Spiega la presidente dell’associazione,
Gianna Puppo Fornaio: «È pensato come studio pilota per i malati di fibrosi
cistica ma, poi, da estendere a tutte le persone che soffrono di malattie rare».

4 luglio 2017 (modifica il 4 luglio 2017 | 16:07)
© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Nasce l’Alleanza italiana malattie rare 

 
Nasce, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo parlamentare Malattie 

Rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), l'Alleanza Italiana per le Malattie Rare. 

Promotori dell'iniziativa l'On. Paola Binetti e la Sen. Laura Bianconi, coordinatrici 

dell'Intergruppo nelle due ali del Parlamento. Obiettivo dell'Alleanza, secondo il Memorandum 

d'Intesa appena firmato, è favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il 

mondo politico istituzionale finalizzato a una migliore organizzazione dell'intero settore delle 

malattie rare e dei farmaci orfani. 

«Tutto il lavoro dell'Alleanza sarà basato sull'esperienza e sulla competenza delle associazioni di 

pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di confronto 

su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato l'On. Paola Binetti, Presidente dell'Intergruppo 

Parlamentare – La collaborazione con l'Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere 

analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni 

efficaci ed efficienti per il settore». 

«In un anno di attività Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro tutti gli 

stakeholder del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni 

nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori - ha dichiarato Francesco Macchia, 

coordinatore di OSSFOR – ora, grazie all'Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e 

collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle soluzioni 

importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle 

cure in tutto il paese, senza difformità territoriali». 

«Gli ultimi anni hanno registrato notevoli successi nella cura delle Malattie Rare ed, in 

particolare, nella scoperta di nuove opportunità terapeutiche farmacologiche; i Farmaci Orfani, 

per definizione considerati un settore di scarso interesse economico, anche grazie agli incentivi 

riconosciuti a livello internazionale al settore, stanno attirando un crescente interesse e quindi 

investimenti. La crescita delle opportunità, insieme alle caratteristiche proprie del settore (pochi 

pazienti e alti prezzi delle tecnologie) hanno evidenziato la difficoltà di una corretta governance 

del settore, che sia capace di coniugare il diritto all'accesso alle cure per tutti ai problemi di 

efficienza legati alla sostenibilità e alla concentrazione degli oneri. Per questo è necessario che le 



decisioni politiche (e anche l'attività di advocacy delle Associazioni dei Pazienti) siano supportate 

da una rigorosa analisi scientifica delle informazioni disponibili: compito che ci siamo assunti 

come C.R.E.A. Sanità, insieme ad Osservatorio Malattie Rare, dando vita ad OSSFOR», hanno 

dichiarato Federico Spandonaro e Barbara Polistena di C.R.E.A. Sanità. 

«Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara è necessario che le 

associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza – ha detto Ilaria Ciancaleoni Bartoli, 

direttore dell'Osservatorio Malattie Rare - Vogliamo che siano loro a suggerire orientamenti di 

lavoro e che partecipino direttamente ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i 

tecnici. Siamo consapevoli che il mondo delle malattie e dei tumori rari è variegato e le priorità 

talvolta diverse, ma siamo altrettanto certi che si possano individuare tematiche di interesse 

trasversale sulle quali aprire degli specifici focus e identificare soluzioni che, grazie all'Alleanza 

con l'Intergruppo, avranno concrete possibilità di trasformarsi in un reale miglioramento del 

sistema. Le associazioni che vorranno partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa estiva, 

possono scrivere alla segreteria di OSSFOR all'indirizzo collet@osservatoriofarmaciorfani.it». 

Alla presentazione dell'Alleanza ha preso parte anche la presidente della LIFC – Lega Italiana 

Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per l'occasione ha presentato il Portale Lavoro 

www.trovoilmiolavoro.it , progetto pilota per le persone affette da Fibrosi Cistica da estendere 

poi a tutte le persone affette da malattie rare.  

L'Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della Camera dei 

Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema delle malattie rare. 

L'Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a livello parlamentare nel quale 

convergano aspetti scientifici, clinici e sociali, economici e politici. 

L'Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank interamente 

dedicato allo sviluppo di policy innovative per la governance e la sostenibilità del settore delle 

cure per malattie rare. Nasce nel 2016 da una iniziativa congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. 

Sanità (consorzio per la ricerca economica applicata in sanità) e della testata giornalistica 

Osservatorio Malattie Rare (OMAR) con l'obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e 

informazioni sul settore e per favorire su tali informazioni un confronto aperto e diretto tra 

istituzioni e principali stakeholder. 
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NUOVE AGGREGAZIONI  

'Alleanza per le malattie rare' 
Parlamentari e tecnici insieme
Siglato alla Camera dei Deputati un patto d’intesa tra l’Intergruppo Parlamentare 
Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani. Da settembre tavoli 
associazioni di pazienti 
4 Luglio 2017 

E’ nata oggi l’Alleanza Italiana grazie ad un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo 
Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (Ossfor). Promotori dell’iniziati
l’onorevole Paola Binetti e la senatrice 
Parlamento. Obiettivo dell’Alleanza, secondo il ‘memorandum d’intesa’ firmato oggi, è favorire un 
circolo virtuoso di collaborazione tra la societ
migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. “Tutto il lavoro 
dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di pazienti
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'Alleanza per le malattie rare' 
Parlamentari e tecnici insieme
Siglato alla Camera dei Deputati un patto d’intesa tra l’Intergruppo Parlamentare 
Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani. Da settembre tavoli congiunti con le 

E’ nata oggi l’Alleanza Italiana grazie ad un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo 
Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (Ossfor). Promotori dell’iniziati

e la senatrice Laura Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del 
Parlamento. Obiettivo dell’Alleanza, secondo il ‘memorandum d’intesa’ firmato oggi, è favorire un 
circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico istituzionale finalizzato a una 
migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. “Tutto il lavoro 
dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di pazienti
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Siglato alla Camera dei Deputati un patto d’intesa tra l’Intergruppo Parlamentare 
congiunti con le 

E’ nata oggi l’Alleanza Italiana grazie ad un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo 
Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (Ossfor). Promotori dell’iniziativa 

, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del 
Parlamento. Obiettivo dell’Alleanza, secondo il ‘memorandum d’intesa’ firmato oggi, è favorire un 

à civile ed il mondo politico istituzionale finalizzato a una 
migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. “Tutto il lavoro 
dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di pazienti che fin da 



oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di confronto su priorità e modalità di 
lavoro – ha dichiarato Paola Binetti, presidente dell’Intergruppo Parlamentare – La collaborazione con 
l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un 
dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni efficaci ed efficienti per il settore”. “In un anno di attività 
l’Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro tutti gli stakeholder del sistema 
malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni nazionali ed europee dei 
pazienti fino agli enti regolatori - ha dichiarato Francesco Macchia, coordinatore di Ossfor – ora, 
grazie all’Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e collaborativo con il legislatore nazionale 
e ci auguriamo che questo porti a delle soluzioni importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa 
in carico, i tempi e modi di accesso alle cure in tutto il paese, senza difformità territoriali”. 

 “Gli ultimi anni hanno registrato notevoli successi nella cura delle malattie rare e, in particolare, nella 
scoperta di nuove opportunità terapeutiche farmacologiche; i farmaci orfani, per definizione considerati 
un settore di scarso interesse economico, anche grazie agli incentivi riconosciuti a livello internazionale 
al settore, stanno attirando un crescente interesse e quindi investimenti. La crescita delle opportunità, 
insieme alle caratteristiche proprie del settore (pochi pazienti e alti prezzi delle tecnologie) hanno 
evidenziato la difficoltà di una corretta governance del settore, che sia capace di coniugare il diritto 
all’accesso alle cure per tutti ai problemi di efficienza legati alla sostenibilità e alla concentrazione degli 
oneri. Per questo è necessario che le decisioni politiche (e anche l’attività di advocacy delle 
associazioni dei pazienti) siano supportate da una rigorosa analisi scientifica delle informazioni 
disponibili: compito che ci siamo assunti come ‘Crea Sanità’, insieme ad ‘Osservatorio Malattie Rare’, 
dando vita ad Ossfor” hanno dichiarato Federico Spandonaro e Barbara Polistena del ‘Crea Sanità’. 

“Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara è necessario che le 
associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza – ha detto Ilaria Ciancaleoni Bartoli, 
direttore dell’Osservatorio Malattie Rare – Vogliamo che siano loro a suggerire orientamenti di lavoro e 
che partecipino direttamente ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici. Siamo 
consapevoli che il mondo delle malattie e dei tumori rari è variegato e le priorità talvolta diverse, ma 
siamo altrettanto certi che si possano individuare tematiche di interesse trasversale sulle quali aprire 
degli specifici focus e identificare soluzioni che, grazie all’Alleanza con l’Intergruppo, avranno concrete 
possibilità di trasformarsi in un reale miglioramento del sistema. Le associazioni che vorranno 
partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa estiva, possono scrivere alla segreteria di Ossfor 
all’indirizzo: collet@osservatoriofarmaciorfani.it”. 

Alla presentazione dell’Alleanza ha preso parte anche la presidente della Lega Italiana Fibrosi Cistica 
(Lifc) Gianna Puppo Fornaro, che per l’occasione ha presentato il Portale Lavoro 
www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota per le persone affette da fibrosi cistica da estendere poi a tutte 
le persone affette da malattie rare. L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da  

parlamentari della Camera dei Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al 
tema delle malattie rare. L’Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a livello 
parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici, clinici e sociali, economici e politici. L’Ossfor è il 
primo centro studi e think-tank interamente dedicato allo sviluppo di policy innovative per la governance
e la sostenibilità del settore delle cure per malattie rare. Nasce nel 2016 da una iniziativa congiunta del 
centro di ricerca ‘Crea Sanit (consorzio per la ricerca economica applicata in sanità) e della testata 
giornalistica Osservatorio Malattie Rare (Omar) con l’obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e 
informazioni sul settore e per favorire su tali informazioni un confronto aperto e diretto tra istituzioni e 
principali stakeholder. (EUGENIA SERMONTI) 
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ON LINE  



DATA: 27-06-2017 

4 Luglio 2017, Roma. Nasce l’Alleanza Italiana Malattie Rare: istituzioni e tecnici 
insieme per fare sistema al servizio dei pazienti  
Dettagli  

Autore: Redazione  
, 27 Giugno 2017  

Si terrà martedì 4 luglio 2017 a Roma, alle ore 10 presso la Sala Stampa della Camera dei Deputati 
(Via della Missione 4) l’incontro con la stampa dal titolo “Nasce l’alleanza italiana malattie rare: 
istituzioni e tecnici insieme per fare sistema al servizio dei pazienti”. 

Il numero di malattie rare conosciute e diagnosticate oscilla tra le 7.000 e le 8.000, ma è una cifra 
che cresce con l’avanzare della scienza e, in particolare, con i progressi della ricerca genetica. 
Stiamo dunque parlando non di pochi malati ma di milioni di persone in Italia e addirittura decine di 
milioni in tutta Europa. Secondo la rete Orphanet Italia nel nostro paese i malati rari sono 2milioni e 
il 70 per cento sono bambini in età pediatrica. I temi della sostenibilità del servizio sanitario, i 
progressi della ricerca e i bisogni insoddisfatti dei pazienti sono al centro dei lavori dell’Intergruppo 
Parlamentare Malattie Rare, presieduto dall’On. Binetti che oggi presenta le attività per il 2017: il 
primo passo è la sigla un patto d’intesa con l’Osservatorio Farmaci Orfani e l’apertura di un tavolo 
di confronto con le associazioni pazienti. 

INTERVENGONO 

On. Paola Binetti, presidente Intergruppo Parlamentare Malattie Rare 
“L’Intergruppo, tra attività storiche e nuove prospettive di lavoro. Il futuro è nel fare sistema” 

Sen. Laura Bianconi, membro Intergruppo Parlamentare Malattie Rare  
“Malattie Rare e Farmaci Orfani, l’importanza di un’azione congiunta. Perché partire da un’intesa 
con OSSFOR e dal tavolo di confronto con i pazienti” 

Gianna Puppo Fornaro, presidente della Lega Italiana Fibrosi Cistica 
“Associazioni pazienti, l’esperienza come motore del cambiamento” 

Francesco Macchia, coordinatore Osservatorio Farmaci Orfani 
“Osservatorio Farmaci Orfani: la sfida di un “pensatoio” al servizio dei pazienti ‘rari’” 

Federico Spandonaro, presidente C.R.E.A. Sanità 
“Presentazione dei 1° Quaderno OSSFOR: partire dai dati ed informazioni certe per costruire 
politiche efficaci ed efficienti.” 

Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore di Osservatorio Malattie Rare 
“Dal bisogno alla pratica, perché i pazienti hanno bisogno delle istituzioni. Perché e come aderire ai 
tavoli di lavoro dell’alleanza” 

Per partecipare all’incontro è necessario confermare la propria presenza entro il 30 giugno 2017 alla 
mail ufficiostampa@osservatoriomalattierare.it



L’accesso alla sala - con abbigliamento consono e, per gli uomini, obbligo di giacca e cravatta - è 
consentito fino al raggiungimento della capienza massima. I giornalisti devono accreditarsi secondo 
le modalità consuete inviando una mail a ufficiostampa@osservatoriomalattierare.it con indicato 
tessera ODG, luogo e data di nascita, elenco attrezzatura (camera e/o videocamera) 



Nasce l’alleanza italiana malattie rare, la presentazione martedì 4 luglio 

Nasce l’alleanza italiana malattie rare: istituzioni e tecnici insieme per fare sistema al 
servizio dei pazienti 

Nasce l’alleanza italiana malattie 
dei pazienti.
Martedì 4 luglio 2017, ore 10  
Sala Stampa Camera dei Deputati 
Il numero di malattie rare conosciute e diagnosticate oscilla tra le 7.000 e le 8.00
che cresce con l’avanzare della scienza e, in particolare, con i progressi della ricerca genetica. 
Stiamo dunque parlando non di pochi malati ma di milioni di persone in Italia e addirittura decine 
di milioni in tutta Europa. Secondo la r
2milioni e il 70 per cento sono bambini in età pediatrica. I temi della sostenibilità del servizio 
sanitario, i progressi della ricerca e i bisogni insoddisfatti dei pazienti sono al centro dei lavori
dell’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare, presieduto dall’On. Binetti che oggi presenta le 
attività per il 2017: il primo passo è la sigla un patto d’intesa con l’Osservatorio Farmaci Orfani e 
l’apertura di un tavolo di confronto con le associazioni pa

INTERVENGONO

On. Paola Binetti, presidente Intergruppo Parlamentare Malattie Rare
“L’Intergruppo, tra attività storiche e nuove prospettive di lavoro. Il futuro è nel fare sistema”
Sen. Laura Bianconi, membro Intergruppo Parlamentare Malattie Rar
“Malattie Rare e Farmaci Orfani, l’importanza di un’azione congiunta. Perché partire da un’intesa 
con OSSFOR e dal tavolo di confronto con i pazienti”

Nasce l’alleanza italiana malattie rare, la presentazione martedì 4 luglio 

Nasce l’alleanza italiana malattie rare: istituzioni e tecnici insieme per fare sistema al 

Nasce l’alleanza italiana malattie rare: istituzioni e tecnici insieme per fare sistema al servizio 

Sala Stampa Camera dei Deputati – Via della Missione 4. Roma 
Il numero di malattie rare conosciute e diagnosticate oscilla tra le 7.000 e le 8.00
che cresce con l’avanzare della scienza e, in particolare, con i progressi della ricerca genetica. 
Stiamo dunque parlando non di pochi malati ma di milioni di persone in Italia e addirittura decine 
di milioni in tutta Europa. Secondo la rete Orphanet Italia nel nostro paese i malati rari sono 
2milioni e il 70 per cento sono bambini in età pediatrica. I temi della sostenibilità del servizio 
sanitario, i progressi della ricerca e i bisogni insoddisfatti dei pazienti sono al centro dei lavori
dell’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare, presieduto dall’On. Binetti che oggi presenta le 
attività per il 2017: il primo passo è la sigla un patto d’intesa con l’Osservatorio Farmaci Orfani e 
l’apertura di un tavolo di confronto con le associazioni pazienti. 

On. Paola Binetti, presidente Intergruppo Parlamentare Malattie Rare
“L’Intergruppo, tra attività storiche e nuove prospettive di lavoro. Il futuro è nel fare sistema”
Sen. Laura Bianconi, membro Intergruppo Parlamentare Malattie Rare  
“Malattie Rare e Farmaci Orfani, l’importanza di un’azione congiunta. Perché partire da un’intesa 
con OSSFOR e dal tavolo di confronto con i pazienti”

DATA: 03-17-2017 

Nasce l’alleanza italiana malattie rare: istituzioni e tecnici insieme per fare sistema al 

rare: istituzioni e tecnici insieme per fare sistema al servizio 

Il numero di malattie rare conosciute e diagnosticate oscilla tra le 7.000 e le 8.000, ma è una cifra 
che cresce con l’avanzare della scienza e, in particolare, con i progressi della ricerca genetica. 
Stiamo dunque parlando non di pochi malati ma di milioni di persone in Italia e addirittura decine 

ete Orphanet Italia nel nostro paese i malati rari sono 
2milioni e il 70 per cento sono bambini in età pediatrica. I temi della sostenibilità del servizio 
sanitario, i progressi della ricerca e i bisogni insoddisfatti dei pazienti sono al centro dei lavori
dell’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare, presieduto dall’On. Binetti che oggi presenta le 
attività per il 2017: il primo passo è la sigla un patto d’intesa con l’Osservatorio Farmaci Orfani e 

“L’Intergruppo, tra attività storiche e nuove prospettive di lavoro. Il futuro è nel fare sistema”

“Malattie Rare e Farmaci Orfani, l’importanza di un’azione congiunta. Perché partire da un’intesa 



Gianna Puppo Fornaro, presidente della Lega Italiana Fibrosi Cistica  
“Associazioni di pazienti, l’esperienza come motore del cambiamento” 
Francesco Macchia, coordinatore Osservatorio Farmaci Orfani 
“Osservatorio Farmaci Orfani: la sfida di un “pensatoio” al servizio dei pazienti ‘rari’” 
Federico Spandonaro, presidente C.R.E.A. Sanità 
“Presentazione dei 1° Quaderno OSSFOR: partire dai dati ed informazioni certe per costruire 
politiche efficaci ed efficienti.” 
Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore di Osservatorio Malattie Rare 
“Dal bisogno alla pratica, perché i pazienti hanno bisogno delle istituzioni. Perché è come aderire ai 
tavoli di lavoro dell’alleanza” 



 

DATA: 04-07-2017 

 

 

Nasce l’alleanza Italiana Malattie Rare: istituzioni, tecnici e 

associazioni fanno squadra 

 
Società civile e mondo politico istituzionale uniti in un dialogo collaborativo per migliorare la vita delle 

persone con malattie rare. E’ questo l’obiettivo dichiarato del patto d'intesa siglato oggi alla Camera dei 

Deputati tra l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), che 

sancisce la nascita dell’Alleanza Italiana per le Malattie Rare. 

 

 “Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di pazienti 

che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di confronto su priorità e modalità 

di lavoro" ha dichiarato l’On. Paola Binetti, che insieme alla Sen. Laura Bianconi coordina l’Intergruppo 

Parlamentare di Camera e Senato. "La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di 

ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni 

efficaci ed efficienti per il settore” ha aggiunto. 

 

“In un anno di attività Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro tutti gli stakeholder 

del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni nazionali ed europee dei 

pazienti fino agli enti regolatori - ha dichiarato Francesco Macchia, coordinatore di OSSFOR – ora, grazie 
all’Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e collaborativo con il legislatore nazionale e ci 

auguriamo che questo porti a delle soluzioni importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, 

i tempi e modi di accesso alle cure in tutto il paese, senza difformità territoriali”. 

 

L’auspicio è che, grazie a questa nuova alleanza, anche le decisioni più strettamente politiche siano sempre più 

in concordanza con l’esperienza dei principali attori coinvolti, in particolare le persone colpite da malattie e 

tumori rari e loro famiglie, in dialogo con tecnici e referenti istituzionali. "Le associazioni che vorranno 

partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa estiva, possono scrivere alla segreteria di OSSFOR 
all’indirizzo collet@osservatoriofarmaciorfani.it”, fa sapere Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore 

dell’Osservatorio Malattie Rare. 
 

 

L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della Camera dei Deputati e 

https://www.disabili.com/home/ultimora/nasce-l-alleanza-italiana-malattie-rare-istituzioni-tecnici-e-associazioni-fanno-squadra
https://www.disabili.com/home/ultimora/nasce-l-alleanza-italiana-malattie-rare-istituzioni-tecnici-e-associazioni-fanno-squadra
mailto:collet@osservatoriofarmaciorfani.it


del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema delle malattie rare. L’Intergruppo nasce nel 

2012 per promuovere un dibattito a livello parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici, clinici e 

sociali, economici e politici. 

 

L’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank interamente dedicato allo 

sviluppo di policy innovative per la governance e la sostenibilità del settore delle cure per malattie rare. Nasce 

nel 2016 da una iniziativa congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità (consorzio per la ricerca economica 

applicata in sanità) e della testata giornalistica Osservatorio Malattie Rare (OMAR) con l’obiettivo di colmare 

la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore e per favorire su tali informazioni un confronto aperto e 

diretto tra istituzioni e principali stakeholder. 

 

(nella foto: Francesco Macchia e Paola Binetti) 
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E’ nata oggi, 4 luglio 2017, l’Alleanza Italiana per le 
Malattie Rare 

 

E’ stato siglato questa mattina, alla Camera dei Deputati, il patto d’intesa tra l’Intergruppo Parlamentare 
Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR). 

l’Alleanza Italiana per le Malattie Rare ha come principale obiettivo quello di favorire la collaborazione tra 

la società civile ed il mondo politico istituzionale per una migliore organizzazione del settore delle malattie 

rare e dei farmaci orfani.Promotori dell’iniziativa l’On. Paola Binetti e la Sen. Laura Bianconi, coordinatrici 
dell’Intergruppo. 

L’Alleanza mira a coinvolgere le associazioni di pazienti, invitate ad aderire al progetto e a partecipare ai 

tavoli di confronto su priorità e modalità di lavoro portando la propria esperienza e competenza. “Per 

creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara è necessario che le associazioni di 
pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza” ha detto Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore 

dell’Osservatorio Malattie Rare. 

La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani consentirà, inoltre, di ottenere analisi tecniche, dati e 

strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci per cercare insieme soluzioni efficaci ed efficienti per il 
settore. 

Francesco Macchia, coordinatore di OSSFOR a dichiarato “ora, grazie all’Alleanza, riusciremo ad avere un 

rapporto continuo e collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle 

soluzioni importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle 
cure in tutto il paese, senza difformità territoriali”. 

L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della Camera dei Deputati e 

del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema delle malattie rare. L’Intergruppo nasce 

nel 2012 per promuovere un dibattito a livello parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici, clinici 
e sociali, economici e politici. 

L’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank interamente dedicato allo 

sviluppo di policy innovative per la governance e la sostenibilità del settore delle cure per malattie rare. 

Nasce nel 2016 da una iniziativa congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità (consorzio per la ricerca 
economica applicata in sanità) e della testata giornalistica Osservatorio Malattie Rare (OMAR) con 

l’obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore e per favorire su tali informazioni 
un confronto aperto e diretto tra istituzioni e principali stakeholder. 
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In evidenza Parlamento  

Malattie rare e OSSFOR, nato 

l’intergruppo parlamentare  
4 luglio 20174 luglio 2017  

 

E’ nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo Parlamentare 

Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), l’Alleanza Italiana per le Malattie 

Rare. Promotori dell’iniziativa le parlamentari Paola Binetti e Laura Bianconi, 

 

coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del Parlamento. Obiettivo dell’Alleanza, secondo il 

memorandum d’Intesa firmato oggi, è favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra la società 

civile ed il mondo politico istituzionale finalizzato a una migliore organizzazione dell’intero 

settore delle malattie rare e dei farmaci orfani.  

http://ecodaipalazzi.it/category/in-evidenza/
http://ecodaipalazzi.it/category/parlamento/
http://ecodaipalazzi.it/2017/07/04/malattie-rare-ossfor-nato-lintergruppo-parlamentare/
http://www.paolabinetti.it/
http://www.laurabianconi.it/
https://i0.wp.com/ecodaipalazzi.it/wp-content/uploads/2017/07/bianc.jpg


“Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di 

pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di confronto 

su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato Paola Binetti, Presidente dell’Intergruppo 

Parlamentare – La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere 

analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni 

efficaci ed efficienti per il settore“. 

“In un anno di attività Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro tutti gli 

stakeholder del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni 

nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori – ha dichiarato Francesco Macchia, 

coordinatore di OSSFOR – ora, grazie all’Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e 

collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle soluzioni 

importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle 

cure in tutto il paese, senza difformità territoriali”. 

Alla presentazione dell’Alleanza ha preso parte anche la presidente della LIFC – Lega Italiana 

Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per l’occasione ha presentato il Portale Lavoro 

www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota per le persone affette da Fibrosi Cistica da estendere poi 

a tutte le persone affette da malattie rare. L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è 

composto da parlamentari della Camera dei Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla 

comune sensibilità al tema delle malattie rare. 

L’Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a livello parlamentare nel quale 

convergano aspetti scientifici, clinici e sociali, economici e politici. L’Osservatorio Farmaci Orfani 

(OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank interamente dedicato allo sviluppo di policy 

innovative per la governance e la sostenibilità del settore delle cure per malattie rare. Nasce nel 

2016 da una iniziativa congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità (consorzio per la ricerca 

economica applicata in sanità) e della testata giornalistica Osservatorio Malattie Rare (OMAR) con 

l’obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore e per favorire su tali 

informazioni un confronto aperto e diretto tra istituzioni e principali stakeholder. 
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Un’alleanza per le malattie rare 

Favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile e il mondo politico-istituzionale 

finalizzato a una migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci 

orfani. 

È questo l'obiettivo dell'Alleanza italiana per le malattie rare nata con un accordo siglato martedì 

4 luglio alla Camera dei deputati tra l’Intergruppo parlamentare malattie rare e l’Osservatorio 

farmaci orfani (Ossfor). Promotrici dell’iniziativa l'onorevole Paola Binetti e la senatrice Laura 

Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del Parlamento. 

«Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di 

pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto e a partecipare ai tavoli di confronto su 

priorità e modalità di lavoro» dice Binetti. 

«Grazie all’Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e collaborativo con il legislatore 

nazionale – assicura Francesco Macchia, coordinatore di Ossfor - e ci auguriamo che questo porti 

a delle soluzioni importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi 

di accesso alle cure in tutto il Paese, senza difformità territoriali». 

Per realizzare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara «è necessario che le 

associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza – sottolinea Ilaria Ciancaleoni 

Bartoli, direttore dell’Osservatorio malattie rare. «Vogliamo che siano loro – aggiunge - a 

suggerire orientamenti di lavoro e che partecipino direttamente ai tavoli di incontro con i referenti 

istituzionali e con i tecnici».  

 

<< Notizia precedente 
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DATA: 04-07-2017 

NATA L'ALLEANZA ITALIANA PER LE MALATTIE RARE  

Dettagli  
Autore: Redazione, 04 Luglio 2017  

Parlamentari e tecnici insieme per favorire politiche a sostegno dei pazienti.
Siglato un patto d’intesa tra Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e Osservatorio Farmaci 

Orfani. Da settembre tavoli congiunti con le associazioni di pazienti

Roma, 04/07/2017 – E’ nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra 
l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), 
l’Alleanza Italiana per le Malattie Rare. Promotori dell’iniziativa l’On. Paola Binetti e la Sen. 
Laura Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del Parlamento. 
Obiettivo dell’Alleanza, secondo il Memorandum d’Intesa firmato oggi, è favorire un circolo 
virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico istituzionale finalizzato a una 
migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. 

“Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni 
di pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di confronto 
su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato l’On. Paola Binetti, Presidente dell’Intergruppo 
Parlamentare – La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere 
analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni 
efficaci ed efficienti per il settore”. 

“In un anno di attività Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro tutti gli 
stakeholder del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni 
nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori - ha dichiarato Francesco Macchia, 
coordinatore di OSSFOR – ora, grazie all’Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto continuo e 
collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle soluzioni 
importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle cure 
in tutto il paese, senza difformità territoriali”. 

“Gli ultimi anni hanno registrato notevoli successi nella cura delle malattie rare e, in particolare, 
nella scoperta di nuove opportunità terapeutiche farmacologiche; i farmaci orfani, per definizione 
considerati un settore di scarso interesse economico, anche grazie agli incentivi riconosciuti a 
livello internazionale al settore, stanno attirando un crescente interesse e quindi investimenti. La 
crescita delle opportunità, insieme alle caratteristiche proprie del settore (pochi pazienti e alti 



prezzi delle tecnologie) hanno evidenziato la difficoltà di una corretta governance, che sia 
capace di coniugare il diritto all’accesso alle cure per tutti ai problemi di efficienza legati alla 
sostenibilità e alla concentrazione degli oneri. Per questo è necessario che le decisioni politiche (e 
anche l’attività di advocacy delle Associazioni dei Pazienti) siano supportate da una rigorosa analisi 
scientifica delle informazioni disponibili: compito che ci siamo assunti come C.R.E.A. Sanità, 
insieme ad Osservatorio Malattie Rare, dando vita ad OSSFOR”, hanno dichiarato Federico 
Spandonaro e Barbara Polistena di C.R.E.A. Sanità. 

“Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara è necessario che le 
associazioni di pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza – ha detto Ilaria Ciancaleoni 
Bartoli, direttore dell’Osservatorio Malattie Rare - Vogliamo che siano loro a suggerire 
orientamenti di lavoro e che partecipino direttamente ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali 
e con i tecnici. Siamo consapevoli che il mondo delle malattie e dei tumori rari è variegato e le 
priorità talvolta diverse, ma siamo altrettanto certi che si possano individuare tematiche di interesse 
trasversale sulle quali aprire degli specifici focus e identificare soluzioni che, grazie all’Alleanza 
con l’Intergruppo, avranno concrete possibilità di trasformarsi in un reale miglioramento del 
sistema. Le associazioni che vorranno partecipare ai lavori, che partiranno dopo la pausa 
estiva, possono scrivere alla segreteria di OSSFOR, all'indirizzo e-
mail collet@osservatoriofarmaciorfani.it”. 

Alla presentazione dell’Alleanza ha preso parte anche la presidente della LIFC – Lega Italiana 
Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per l’occasione ha presentato il portale 'Trovo il 
mio lavoro', progetto pilota per le persone affette da Fibrosi Cistica da estendere poi a tutte le 
persone affette da malattie rare. 

L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della Camera dei 
Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema delle malattie rare. 
L’Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a livello parlamentare nel quale 
convergano aspetti scientifici, clinici e sociali, economici e politici. 

L’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank interamente 
dedicato allo sviluppo di policy innovative per la governance e la sostenibilità del settore delle cure 
per malattie rare. Nasce nel 2016 da una iniziativa congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità 
(consorzio per la ricerca economica applicata in sanità) e della testata giornalistica Osservatorio 
Malattie Rare (OMAR) con l’obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore 
e per favorire su tali informazioni un confronto aperto e diretto tra istituzioni e principali 
stakeholder. 



Nasce l'alleanza italiana per le
malattie rare
# Martedi 4 Luglio 2017  I  Redazione

E’ nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo
Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR), l’Alleanza
Italiana per le Malattie Rare. Promotori dell’iniziativa l’On. Paola Binetti e la Sen.
Laura Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del Parlamento.
Obiettivo dell’Alleanza, secondo il Memorandum d’Intesa firmato oggi, è favorire un
circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico istituzionale

E' nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra
l'Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani
(OSSFOR), l'Alleanza Italiana per le Malattie Rare. Promotori dell'iniziativa
l'On. Paola Binetti e la Sen. Laura Bianconi, coordinatrici dell'Intergruppo
nelle due ali del Parlamento. 
Obiettivo dell'Alleanza, secondo il Memorandum d'Intesa firmato oggi, è
favorire un circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo
politico istituzionale finalizzato a una migliore organizzazione dell'intero
settore delle malattie rare e dei farmaci orfani.
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finalizzato a una migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei
farmaci orfani.

“Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle
associazioni di pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a
partecipare ai tavoli di confronto su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato l’On.
Paola Binetti, Presidente dell’Intergruppo Parlamentare – La collaborazione con
l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere analisi tecniche, dati e
strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni efficaci ed
efficienti per il settore.”

“In un anno di attività Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro
tutti gli stakeholder del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni,
dalle organizzazioni nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori - ha
dichiarato Francesco Macchia, coordinatore di OSSFOR – ora, grazie all’Alleanza,
riusciremo ad avere un rapporto continuo e collaborativo con il legislatore nazionale
e ci auguriamo che questo porti a delle soluzioni importanti, capaci di migliorare e
uniformare la presa in carico, i tempi e modi di accesso alle cure in tutto il paese,
senza difformità territoriali”.  

“Gli ultimi anni hanno registrato notevoli successi nella cura delle Malattie Rare ed, in
particolare, nella scoperta di nuove opportunità terapeutiche farmacologiche; i
Farmaci Orfani, per definizione considerati un settore di scarso interesse
economico, anche grazie agli incentivi riconosciuti a livello internazionale al settore,
stanno attirando un crescente interesse e quindi investimenti. La crescita delle
opportunità, insieme alle caratteristiche proprie del settore (pochi pazienti e alti
prezzi delle tecnologie) hanno evidenziato la difficoltà di una corretta governance del
settore, che sia capace di coniugare il diritto all’accesso alle cure per tutti ai
problemi di efficienza legati alla sostenibilità e alla concentrazione degli oneri. Per
questo è necessario che le decisioni politiche (e anche l’attività di advocacy delle
Associazioni dei Pazienti) siano supportate da una rigorosa analisi scientifica delle
informazioni disponibili: compito che ci siamo assunti come C.R.E.A. Sanità,
insieme ad Osservatorio Malattie Rare, dando vita ad OSSFOR” hanno dichiarato
Federico Spandonaro e Barbara Polistenadi C.R.E.A. Sanità.

“Per creare un sistema favorevole alle persone colpite da una malattia rara è
necessario che le associazioni pazienti abbiano ruolo attivo in questa Alleanza – ha
detto Ilaria Ciancaleoni Bartoli direttore dell’Osservatorio Malattie Rare -  Vogliamo
che siano loro a suggerire orientamenti di lavoro e che partecipino direttamente ai
tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici. Siamo consapevoli che il
mondo delle malattie e dei tumori rari è variegato e le priorità talvolta diverse, ma
siamo altrettanto certi che si possano individuare tematiche di interesse trasversale
sulle quali aprire degli specifici focus e identificare soluzioni che, grazie all’Alleanza
con l’Intergruppo, avranno concrete possibilità di trasformarsi in un reale
miglioramento del sistema. Le associazioni che vorranno partecipare ai lavori, che
partiranno dopo la pausa estiva, possono scrivere alla segreteria di OSSFOR
all’indirizzo collet@osservatoriofarmaciorfani.it”.

Alla presentazione dell’Alleanza ha preso parte anche la presidente della LIFC –
Lega Italiana Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per l’occasione ha
presentato il Portale Lavoro www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota per le persone
affette da Fibrosi Cistica da estendere poi a tutte le persone affette da malattie rare. 
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L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della
Camera dei Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al
tema delle malattie rare. L’Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a
livello parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici, clinici e sociali,
economici e politici.

L’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank
interamente dedicato allo sviluppo di policy innovative per la governance e la
sostenibilità del settore delle cure per malattie rare. Nasce nel 2016 da una iniziativa
congiunta del centro di ricerca C.R.E.A. Sanità (consorzio per la ricerca economica
applicata in sanità) e della testata giornalistica Osservatorio Malattie Rare (OMAR)
con l’obiettivo di colmare la lacuna di conoscenze e informazioni sul settore e per
favorire su tali informazioni un confronto aperto e diretto tra istituzioni e principali
stakeholder.
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Nasce l’Alleanza Italiana per le Malattie Rare
04/07/2017 in News

Parlamentari e tecnici insieme per favorire politiche a
sostegno dei pazienti. Siglato un patto d’intesa tra
Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e Osservatorio
Farmaci Orfani. Da settembre tavoli congiunti con le
associazioni di pazienti

È nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati
tra l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (Ossfor),
l’Alleanza Italiana per le Malattie Rare. Promotori dell’iniziativa l’On. Paola Binetti e la Sen.
Laura Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del Parlamento. Obiettivo
dell’Alleanza, secondo il Memorandum d’Intesa firmato oggi, è favorire un circolo virtuoso
di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico istituzionale finalizzato a una
migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. «Tutto il
lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle associazioni di
pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto ed a partecipare ai tavoli di
confronto su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato Paola Binetti, Presidente
dell’Intergruppo Parlamentare – La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani ci
consentirà di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e
cercare insieme soluzioni efficaci ed efficienti per il settore». «In un anno di attività
Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di lavoro tutti gli stakeholder del
sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle organizzazioni nazionali
ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori – ha dichiarato Francesco Macchia,
coordinatore di OSSFOR – ora, grazie all’Alleanza, riusciremo ad avere un rapporto
continuo e collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle
soluzioni importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di
accesso alle cure in tutto il paese, senza difformità territoriali». «Gli ultimi anni hanno
registrato notevoli successi nella cura delle Malattie Rare ed, in particolare, nella scoperta
di nuove opportunità terapeutiche farmacologiche; i Farmaci Orfani, per definizione
considerati un settore di scarso interesse economico, anche grazie agli incentivi
riconosciuti a livello internazionale al settore, stanno attirando un crescente interesse e
quindi investimenti. La crescita delle opportunità, insieme alle caratteristiche proprie del
settore (pochi pazienti e alti prezzi delle tecnologie) hanno evidenziato la difficoltà di una
corretta governance del settore, che sia capace di coniugare il diritto all’accesso alle cure
per tutti ai problemi di efficienza legati alla sostenibilità e alla concentrazione degli oneri.
Per questo è necessario che le decisioni politiche (e anche l’attività di advocacy delle
Associazioni dei Pazienti) siano supportate da una rigorosa analisi scientifica delle
informazioni disponibili: compito che ci siamo assunti come C.R.E.A. Sanità, insieme ad
Osservatorio Malattie Rare, dando vita ad OSSFOR» hanno dichiarato Federico
Spandonaro e Barbara Polistena di C.R.E.A. Sanità. «Per creare un sistema favorevole alle
persone colpite da una malattia rara è necessario che le associazioni pazienti abbiano
ruolo att ivo  in questa Al leanza – ha detto I lar ia Ciancaleoni Bartol i  direttore
dell’Osservatorio Malattie Rare –  Vogliamo che siano loro a suggerire orientamenti di
lavoro e che partecipino direttamente ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i
tecnici. Siamo consapevoli che il mondo delle malattie e dei tumori rari è variegato e le
priorità talvolta diverse, ma siamo altrettanto certi che si possano individuare tematiche di
interesse trasversale sulle quali aprire degli specifici focus e identificare soluzioni che,
grazie all’Alleanza con l’Intergruppo, avranno concrete possibilità di trasformarsi in un reale
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miglioramento del sistema. Le associazioni che vorranno partecipare ai lavori, che
partiranno dopo la pausa estiva, possono scrivere alla segreteria di OSSFOR all’indirizzo
collet@osservatoriofarmaciorfani.it». Alla presentazione dell’Alleanza ha preso parte anche
la presidente della LIFC – Lega Italiana Fibrosi Cistica, Gianna Puppo Fornaro, che per
l’occasione ha presentato il Portale Lavoro www.trovoilmiolavoro.it, progetto pilota per le
persone affette da Fibrosi Cistica da estendere poi a tutte le persone affette da malattie
rare. L’Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare è composto da parlamentari della
Camera dei Deputati e del Senato della Repubblica uniti dalla comune sensibilità al tema
delle malattie rare. L’Intergruppo nasce nel 2012 per promuovere un dibattito a livello
parlamentare nel quale convergano aspetti scientifici, clinici e sociali, economici e politici.
L’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR) è il primo centro studi e think-tank interamente
dedicato allo sviluppo di policy innovative per la governance e la sostenibilità del settore
delle cure per malattie rare.
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Le News di AGI Sanità
05/07/2017 10 :26
Un'Alleanza per aiutare i tanti piccoli 'Charlie'
Avrei dovuto scrivere un post sulla vicenda di Charlie Gard, avrebbe scatenato tanti commenti e sarebbe stato un
successo in termini di visualizzazioni. Per Charlie non sarebbe cambiato nulla: la sua malattia sarebbe rimasta
senza ancora una terapia e certo non sarebbe stato un post a influenzare le convinzioni dei genitori o dei tribunali.
Ne abbiamo già scritto approfondendo la parte medica (leggi qui) e la parte giuridica (leggi qui)  e questo può
bastare. Il tempo è una risorsa scarsa. La mattinata del 4 luglio, piuttosto che parlare del possibile trasferimento a
Roma di questo bimbo, noi di Omar - Osservatorio Malattie Rare (il nostro sito) insieme allo staff di Ossfor -
Osservatorio Farmaci Orfani (il sito)  l’abbiamo passata a lavorare alla nascita di un soggetto nuovo: l’Alleanza
Italiana per le Malattie Rare.
leggi qui
leggi qui
leggi qui
leggi qui
il nostro sito
il nostro sito
il sito
il sito
Alleanza Italiana per le Malattie Rare
Alleanza Italiana per le Malattie Rare

 
//
Alleanza non è unione, Alleanza sono competenze e soggetti diversi che lavorano insieme per un obiettivo comune
senza perdere la propria specificità. Questa alleanza vede insieme l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare,
presieduto dall’On. Paola Binetti, Osservatorio Farmaci Orfani (che al suo interno include Omar e il centro studi
Crea Sanità) e le associazioni. Quindi pazienti, tecnici e mondo istituzionale: i primi affinché indichino i bisogni e le
possibili soluzioni, i secondi perché studino i numeri del problema e le soluzioni tecnicamente percorribili, i terzi
perché tramutino tutto questo in norme valide su tutto il territorio nazionale. Ognuno secondo il suo ruolo, ognuno
secondo le sue capacità, per un unico obiettivo.
Alleanza non è unione, Alleanza sono competenze e soggetti diversi che lavorano insieme per un obiettivo comune
senza perdere la propria specificità. 
La speranza è che questo soggetto nuovo possa creare nel nostro Paese – ma poi chissà, magari anche a livello
europeo – un sistema migliore, in cui sempre più bimbi come Charlie avranno una terapia approvata o in avanzata
fase di sperimentazione, dove un paziente con un bisogno terapeutico urgente potrà seguire una strada chiara,
uguale in tutte le regioni per modi e tempi, per accedere ad una terapia approvata ma non ancora in commercio, un
Paese dove la diagnosi di alcune gravi malattie avverrà alla nascita permettendo di intervenire prima che ci sia un
danno irreversibile, un Paese dove anche chi non ha una terapia può avere un percorso di presa in carico che
migliori la sua qualità della vita, un Paese in cui il diritto di un malato viene riconosciuto senza che debba perdere
tempo ed energie per farlo valere.  
Leggi anche: Qualche giorno in più per Charlie
Leggi anche: Qualche giorno in più per Charlie
anche
anche
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Avrei dovuto scrivere un post sulla vicenda di Charlie Gard, avrebbe scatenato tanti

commenti e sarebbe stato un successo in termini di visualizzazioni. Per Charlie non

sarebbe cambiato nulla: la sua malattia sarebbe rimasta senza ancora una terapia e

certo non sarebbe stato un post a influenzare le convinzioni dei genitori o dei tribunali.

Ne abbiamo già scritto approfondendo la parte medica (leggi qui) e la parte giuridica

(leggi qui)  e questo può bastare. Il tempo è una risorsa scarsa. La mattinata del 4 luglio,

piuttosto che parlare del possibile trasferimento a Roma di questo bimbo, noi di Omar -

Osservatorio Malattie Rare (il nostro sito) insieme allo staff di Ossfor - Osservatorio

Farmaci Orfani (il sito)  l’abbiamo passata a lavorare alla nascita di un soggetto nuovo:

l’Alleanza Italiana per le Malattie Rare.

di Ilaria

Ciancaleoni

Bartoli

Direttore Osservatorio

malattie rare
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Alleanza non è unione, Alleanza sono competenze e soggetti diversi che lavorano

insieme per un obiettivo comune senza perdere la propria specificità. Questa alleanza

vede insieme l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare, presieduto dall’On. Paola Binetti,

Osservatorio Farmaci Orfani (che al suo interno include Omar e il centro studi Crea

Sanità) e le associazioni. Quindi pazienti, tecnici e mondo istituzionale: i primi affinché

indichino i bisogni e le possibili soluzioni, i secondi perché studino i numeri del problema e

le soluzioni tecnicamente percorribili, i terzi perché tramutino tutto questo in norme

valide su tutto il territorio nazionale. Ognuno secondo il suo ruolo, ognuno secondo le sue

capacità, per un unico obiettivo.

La speranza è che questo soggetto nuovo possa creare nel nostro Paese – ma poi chissà,

magari anche a livello europeo – un sistema migliore, in cui sempre più bimbi come

Charlie avranno una terapia approvata o in avanzata fase di sperimentazione, dove un

paziente con un bisogno terapeutico urgente potrà seguire una strada chiara, uguale in

tutte le regioni per modi e tempi, per accedere ad una terapia approvata ma non ancora

in commercio, un Paese dove la diagnosi di alcune gravi malattie avverrà alla nascita

permettendo di intervenire prima che ci sia un danno irreversibile, un Paese dove anche

chi non ha una terapia può avere un percorso di presa in carico che migliori la sua qualità

della vita, un Paese in cui il diritto di un malato viene riconosciuto senza che debba

perdere tempo ed energie per farlo valere.  

Leggi anche: Qualche giorno in più per Charlie

05 luglio 2017 ©

Tag: CHARLIE  MALATTIE-RARE  BINETTI
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DATA: 12-07-2017 

Nata l’Alleanza Malattie Rare, ecco le modalità per l’adesione  

Dettagli  
Autore: Redazione  
, 12 Luglio 2017  

Le associazioni di pazienti interessate a partecipare ai lavori possono seguire le istruzioni qui 
di seguito

Lo scorso 4 Luglio alla Camera dei Deputati è stata siglata l’Alleanza Malattie Rare attraverso la 
firma di un Memorandum d’Intesa tra l’Intergruppo Parlamentare Malattie Rare, presieduto 
dall’On. Paola Binetti, e l’Osservatorio Farmaci Orfani - OSSFOR (iniziativa congiunta di OMAR 
– Osservatorio Malattie Rare e il centro studi CREA Sanità). L’importante documento è stato 
simbolicamente firmato anche dalla presidente della LIFC – Lega Italiana Fibrosi Cistica, 
intervenuta durante l’incontro, a testimonianza della volontà comune di lavorare fianco a fianco allo 
scopo di ottenere un sistema migliore. 

Questa Alleanza vede insieme pazienti, tecnici e mondo istituzionale: i primi affinché indichino 
i bisogni e le possibili soluzioni, i secondi (OSSFOR) perché studino i numeri relativi alle questioni 
da affrontare e le soluzioni tecnicamente percorribili, i terzi perché tramutino tutto questo in norme 
valide su tutto il territorio nazionale. L’Alleanza permetterà a tutti di essere parte del cambiamento, 
ognuno secondo il proprio ruolo, ognuno secondo le proprie capacità.  
L’Alleanza Italiana per le Malattie Rare non è un’associazione: l’Alleanza consiste 
in competenze e soggetti diversi che lavorano insieme per obiettivi comuni, senza perdere la propria 
specificità. 

La speranza e la volontà è che questo soggetto di tipo nuovo possa creare nel nostro Paese un 
sistema migliore. Un sistema in cui sempre più persone possano avere la chance di una terapia 
approvata o in avanzata fase di sperimentazione, un paese dove la diagnosi di alcune gravi malattie 
avverrà alla nascita permettendo di intervenire prima che ci sia un danno irreversibile e ancora un 
Paese dove anche chi non ha una terapia può avere un percorso di presa in carico che migliori la 
qualità della vita, sua e della famiglia.   
Ad oggi sono circa quaranta le associazioni di pazienti che hanno aderito all’Alleanza. 

Come aderire all’Alleanza - In primo luogo, vi invitiamo a leggere il Memorandum d’Intesa
(scaricabile a questo link), che è alla base di questa alleanza. Gli obiettivi indicati sono 
relativamente generici, indirizzi specifici e obiettivi concreti saranno definiti in itinere. 
Le associazioni che desiderano impegnarsi a lavorare fianco a fianco ad altre associazioni, ai tecnici 
e all’Intergruppo Parlamentare sono le benvenute.  
Per aderire è necessario inviare una mail all’indirizzo collet@osservatoriofarmaciorfani.it



indicando il nome dell’associazione, i recapiti e-mail ai quali volete ricevere informazioni e 
convocazioni, e almeno un nome e un recapito telefonico di riferimento. La partecipazione è 
assolutamente gratuita e non è richiesta alcuna quota di adesione. 

I tavoli di lavoro - Nel mese di settembre verrà organizzato il primo Tavolo di lavoro che vedrà 
coinvolti tutti i membri dell’Alleanza che, nel tempo, potrà e dovrà ulteriormente aprirsi ad altre 
Associazioni; questo primo incontro sarà l’occasione per conoscerci, stabilire insieme quali saranno 
i temi sul quale dedicare il nostro impegno e definire quale sarà il metodo di lavoro. Durante i lavori 
del Tavolo verranno, di volta in volta, invitati a partecipare anche altri soggetti che possono avere 
un ruolo positivo nel raggiungimento dei risultati (Es: Aifa, le Regioni, i Farmacisti Ospedalieri, 
Iss, clinici, etc): condividere soluzioni è il modo migliore per vederle poi concretamente applicate. 



DATA: 27-07-2017 

Terzo Rapporto "Uniamo" 

Malattie rare: Binetti (Intergruppo 
parlamentare), “salute è diritto 
primario”. “Alleanza deputati e 
tecnici per politiche a sostegno dei 
pazienti

27 luglio 2017 @ 12:03

“La forza di Uniamo è la forza di chi ricorda a tutti che la salute è un 

diritto primario” esordisce Paola Binetti, presidente Intergruppo 

parlamentare malattie rare, intervenuta alla presentazione, questa 

mattina a Roma presso la Camera dei deputati, di “MonitoRare, III 

Rapporto sulla condizione della persona con malattia rara in Italia” 

realizzata da Uniamo Fimr onlus. “Nel concetto di rete si esprime in 

maniera straordinaria il valore della solidarietà e della 

sussidiarietà”, afferma con riferimento all’Alleanza italiana per le 

malattie rare nata lo scorso 4 luglio con un accordo siglato alla 

Camera dei deputati tra l’Intergruppo da lei guidato e l’Osservatorio 

farmaci orfani (Ossfor) con l’obiettivo di “favorire un circolo 

virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico 

istituzionale finalizzato a una migliore organizzazione dell’intero 

settore delle malattie rare e dei farmaci orfani”. Sulla stessa linea di 



Marina Sereni, Binetti afferma: “Dobbiamo fare una battaglia 

contro la cultura del sospetto che inquina la nostra cultura, le idee, 

le parole”. In attesa dei decreti attuativi della legge sul Terzo settore, 

Binetti sottolinea l’importanza di quello in materia di collocamento 

e inserimento lavorativo “di questi malati ‘rari’ che vogliono 

integrarsi per sentirsi una risorsa e non un peso”. 



 

DATA: 04-07-2017 

 

 

Nasce Alleanza italiana per le malattie 

rare, parlamentari e tecnici a sostegno 

dei pazienti 
TAGS: MALATTIE RARE, PAOLA BINETTI, LAURA BIANCONI, ALLEANZA ITALIANA PER LE MALATTIE RARE 

È nata oggi, con un accordo siglato alla Camera dei Deputati tra l'Intergruppo Parlamentare 

Malattie Rare e l'Osservatorio Farmaci Orfani (Ossfor), l'Alleanza Italiana per le Malattie Rare. 

Promotrici dell'iniziativa Paola Binetti e Laura Bianconi, coordinatrici dell'Intergruppo nelle 

due ali del Parlamento. Obiettivo dell'Alleanza, quello di favorire un circolo virtuoso di 

collaborazione tra la società civile e il mondo politico istituzionale finalizzato a una migliore 

organizzazione dell'intero settore delle malattie rare e dei farmaci orfani. «Tutto il lavoro 

dell'Alleanza sarà basato sull'esperienza e sulla competenza delle associazioni di pazienti che fin 

da oggi chiamiamo ad aderire al progetto e a partecipare ai tavoli di confronto su priorità e 

modalità di lavoro - ha dichiarato Paola Binetti, Presidente dell'Intergruppo Parlamentare - La 

collaborazione con l'Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà di ottenere analisi tecniche, dati e 

strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme soluzioni efficaci ed efficienti per 

il settore». In un anno di attività l'Osservatorio Farmaci Orfani ha coinvolto ai suoi tavoli di 

lavoro tutti gli stakeholder del sistema malattia rare, dai Ministeri competenti alle Regioni, dalle 

organizzazioni nazionali ed europee dei pazienti fino agli enti regolatori e ora «grazie all'Alleanza 

- ha dichiarato Francesco Macchia, coordinatore di Ossfor - riusciremo ad avere un rapporto 

continuo e collaborativo con il legislatore nazionale e ci auguriamo che questo porti a delle 

soluzioni importanti, capaci di migliorare e uniformare la presa in carico, i tempi e modi di 

accesso alle cure in tutto il paese, senza difformità territoriali». Gli ultimi anni hanno registrato 

notevoli successi nella cura delle malattie rare e, in particolare, nella scoperta di nuove 

opportunità terapeutiche farmacologiche. «I farmaci orfani, per definizione considerati un settore 

di scarso interesse economico, anche grazie agli incentivi riconosciuti a livello internazionale al 

settore, - hanno dichiarato Federico Spandonaro e Barbara Polistena di C.R.E.A. Sanità - 

stanno attirando un crescente interesse e quindi investimenti». «Per creare un sistema favorevole 

alle persone colpite da una malattia rara è necessario che le associazioni pazienti abbiano ruolo 

attivo in questa Alleanza - ha detto Ilaria Ciancaleoni Bartoli direttore dell'Osservatorio 

Malattie Rare - Vogliamo che siano loro a suggerire orientamenti di lavoro e che partecipino 

direttamente ai tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici». 

 

 

 

 

http://www.doctor33.it/malattie-rare/tags-1541.html
http://www.doctor33.it/paola-binetti/tags-13579.html
http://www.doctor33.it/laura-bianconi/tags-15659.html
http://www.doctor33.it/alleanza-italiana-per-le-malattie-rare/tags-17144.html
http://www.doctor33.it/
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AdP iscritta all’Alleanza Italiana per le 

Malattie Rare 
July 17, 2017  

 

Faceb 
 
 

 

Roma 04-07-2017.Conferenza stampa per illustrare la fondazione dell'Alleanza Italiana 

Malatie Rare. 

 

 

L’Accademia dei Pazienti Onlus fa parte dell’Alleanza Italiana per le Malattie Rare, nata con 

un accordo siglato il 4 luglio 2017 alla Camera dei Deputati tra l’Intergruppo Parlamentare 

Malattie Rare e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR). Promotori dell’iniziativa l’On. 

Paola Binetti e la Sen. Laura Bianconi, coordinatrici dell’Intergruppo nelle due ali del 

Parlamento. Obiettivo dell’Alleanza, secondo il Memorandum d’Intesa firmato, è favorire un 

circolo virtuoso di collaborazione tra la società civile ed il mondo politico istituzionale 

finalizzato a una migliore organizzazione dell’intero settore delle malattie rare e dei farmaci 

orfani. 

“Tutto il lavoro dell’Alleanza sarà basato sull’esperienza e sulla competenza delle 

associazioni di pazienti che fin da oggi chiamiamo ad aderire al progetto e a partecipare ai tavoli 

di confronto su priorità e modalità di lavoro – ha dichiarato l’On. Paola Binetti, Presidente 

dell’Intergruppo Parlamentare – La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentirà 

di ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a più voci e cercare insieme 

soluzioni efficaci ed efficienti per il settore”. 

 

http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Faccademiadeipazienti.org%2F2017%2F07%2F17%2Fadp-iscritta-allalleanza-italiana-per-le-malattie-rare%2F
http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Faccademiadeipazienti.org%2F2017%2F07%2F17%2Fadp-iscritta-allalleanza-italiana-per-le-malattie-rare%2F
whatsapp://send/?text=AdP+iscritta+all%E2%80%99Alleanza+Italiana+per+le+Malattie+Rare.%20-%20https%3A%2F%2Faccademiadeipazienti.org%2F2017%2F07%2F17%2Fadp-iscritta-allalleanza-italiana-per-le-malattie-rare%2F
whatsapp://send/?text=AdP+iscritta+all%E2%80%99Alleanza+Italiana+per+le+Malattie+Rare.%20-%20https%3A%2F%2Faccademiadeipazienti.org%2F2017%2F07%2F17%2Fadp-iscritta-allalleanza-italiana-per-le-malattie-rare%2F
https://accademiadeipazienti.org/
https://accademiadeipazienti.org/wp-content/uploads/2017/07/Alleanza-Malattie-Rare.jpg


 

“L’iniziativa è perfettamente in linea con la visione dell’Accademia, ha detto Filippo Buccella, 

presidente del Comitato, e speriamo che riuscirà a fornire nuove opportunità per i pazienti di sedere 

ai tavoli istituzionali. I temi sono molteplici ma contribuire a definire le norme che regolano i 

farmaci orfani ed i percorsi per la valutazione di nuove tecnologie, è sicuramente un obiettivo 

importante per la formazione del paziente. L’Accademia è ormai pronta ad avviare il corso 

completo per Pazienti Esperti EUPATI presso l’Università Cattolica del Sacro Cuore, ma si sta 

organizzando anche per sollecitare le istituzioni a definire i percorsi di ingaggio dei Pazienti Esperti 

EUPATI, come già avviene in Europa.” 
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Nasce alleanza italiana per pazienti con malattie rare 

 

In Italia 2 milioni i colpiti (DIRE – Notiziario settimanale Sanita’) 

di Redazione · 17 luglio 2017 

Favorire un circolo virtuoso tra societa’ civile e istituzioni, e migliorare cosi’ l’organizzazione delle malattie 

rare e dei farmaci orfani. Questo l’obiettivo del patto d’intesa siglato alla Camera tra l’Intergruppo 

Parlamentare Malattie Rare (OMAR) e l’Osservatorio Farmaci Orfani (OSSFOR). 

A promuovere l’iniziativa Paola Binetti, deputata e Laura Bianconi, senatrice, coordinatrici dell’Intergruppo 

nelle due ali del Parlamento. 

Secondo l’Organizzazione mondiale della Sanita’ (Oms) esistono almeno 

6mila malattie rare nel mondo e si stimano 30 milioni di pazienti in 

Europa, di cui circa 2 in Italia, e 25 milioni negli Stati Uniti 

Il tavolo di confronto cerca dunque di venire incontro alle esigenze di queste persone e specialmente dei 

bambini, visto che il 70% delle patologie sono in eta’ pediatrica. “Il patto si basa sull’esperienza e la 

competenza delle associazioni di pazienti- spiega Binetti- i tavoli di confronto su concentreranno su 

priorita’ e modalita’ di lavoro. La collaborazione con l’Osservatorio Farmaci Orfani ci consentira’ di 

ottenere analisi tecniche, dati e strumenti utili ad aprire un dialogo a piu’ voci”. 

Per Francesco Macchina, coordinatore OSSFOR, “ora si avra’ un rapporto continuo e collaborativo con il 

legislatore nazionale, ci auguriamo che questo porti a soluzioni importanti”. Il ruolo delle associazioni e’ 

rivendicato anche da Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttore OMAR, che spera siano “loro a suggerire 

orientamenti di lavori, partecipando a tavoli di incontro con i referenti istituzionali e con i tecnici. (Red/ 

Dire) 
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