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Lottare contro le malattie rare (#RareDiseases), prossima tappa: integrare le reti di riferimento europee nei sistemi sanitari nazionali

Dopo il convegno sulle malattie rare svoltosi lo scorso anno a Bilbao, il Comitato economico e sociale europeo e la Commissione europea stanno unendo le forze per affrontare le malattie rare a livello europeo.

Lanciare un'iniziativa europea congiunta sulle malattie rare per integrare le reti di riferimento europee (ERN) nei sistemi sanitari nazionali, costruendo nel contempo un fronte comune tra le istituzioni dell'UE, i paesi europei, le organizzazioni della società civile, le associazioni di pazienti, gli scienziati, i medici e i dirigenti ospedalieri. Erano questi gli obiettivi del convegno Malattie rare nell'UE: azione comune volta a plasmare il futuro delle ERN, svoltosi a Bruxelles l'8 marzo 2024. 

Il convegno è stato organizzato dal Comitato economico e sociale europeo (CESE) in collaborazione con la direzione generale della Salute e della sicurezza alimentare (DG Sante) della Commissione europea.

I sistemi sanitari dell'UE faticano a fornire un'assistenza di alta qualità ed efficace sotto il profilo dei costi quando si tratta di malattie complesse rare o a bassa prevalenza che colpiscono la vita quotidiana di circa 30 milioni di europei.

Per questo motivo è importante sfruttare il potenziale delle reti di riferimento europee, le reti virtuali dei prestatori di assistenza sanitaria in tutta Europa, che facilitano la discussione sulle malattie e le condizioni complesse o rare che richiedono cure altamente specializzate e conoscenze e risorse concentrate.

L'azione comune JARDIN

L'azione comune JARDIN è un progetto che integra le ERN nei sistemi sanitari nazionali e si adopera per renderle sostenibili. Sviluppa percorsi nazionali per i pazienti collegati alle ERN, reti di riferimento nazionali che rispecchiano e integrano le ERN e strutture per i pazienti non diagnosticati.

Il progetto coinvolge i 27 Stati membri dell'UE, la Norvegia e l'Ucraina. È coordinato dall'Austria e dispone di un finanziamento totale di 18,75 milioni di EUR (15 milioni di EUR dall'UE e 3,75 milioni di EUR dagli Stati membri) per un periodo di tre anni. 

I risultati attesi da JARDIN, comprese le raccomandazioni, i modelli e le relazioni di progetti pilota concreti, dovrebbero consistere nell'adozione di piani nazionali più efficaci per le malattie rare negli Stati membri dell'UE. JARDIN svolgerà pertanto un ruolo politico fondamentale nel futuro sviluppo delle ERN e nella diagnosi, nel trattamento e nella cura delle malattie rare.

Per conseguire tale obiettivo è fondamentale l'impegno delle organizzazioni della società civile, e in particolare delle associazioni di pazienti affetti da malattie rare di tutta l'UE. Il loro coinvolgimento è stato determinante per i progressi compiuti finora e la loro voce deve continuare a essere ascoltata durante le prossime tappe che devono essere adottate a livello dell'UE, nel quadro del dialogo che è diventato realtà grazie alle proposte del CESE.

Già nell'ottobre 2023, in occasione del convegno di Bilbao sul tema Le malattie rare e reti di riferimento europee, il Comitato è riuscito a coinvolgere le principali organizzazioni di pazienti di tutta l'UE e ha chiesto un piano d'azione europeo che rafforzi la cooperazione europea tra i sistemi sanitari per combattere le malattie rare e migliorare la diagnosi, il trattamento e l'assistenza.

Citazioni degli oratori

Al convegno, organizzato dalla sezione Trasporti, energia, infrastrutture e società dell'informazione (TEN) e dalla sezione Occupazione, affari sociali e cittadinanza (SOC) del CESE, hanno partecipato oratori di spicco.

"Il nostro obiettivo principale è istituire un piano d'azione europeo globale per le malattie rare, che definisca le azioni da completare entro il 2030. Dobbiamo garantire che tutti i pazienti affetti da malattie rare nell'UE abbiano pari opportunità di diagnosi, trattamento e assistenza globale e integrata. Il CESE continuerà a sensibilizzare una comunità più ampia di parti interessate in merito all'azione comune e alle malattie rare in generale. Garantiremo la continuità del lavoro e degli impegni politici degli Stati membri e delle istituzioni dell'UE negli anni a venire".
Oliver Röpke, Presidente del CESE

"Nell'Unione europea della salute nessuno dovrebbe essere lasciato indietro, in particolare i nostri concittadini dell'UE che lottano contro le malattie rare. Ciò significa che abbiamo bisogno di una solida cooperazione a livello dell'UE affinché tutti abbiano accesso a diagnosi tempestive, cure e assistenza a prezzi accessibili, indipendentemente dal luogo in cui vivono e dalla malattia. Mettendo al centro i pazienti, l'UE ha assunto un ruolo pionieristico in questo ambito. L'inaugurazione che avviene oggi di una nuova azione comune per integrare le reti di riferimento europee nei sistemi sanitari nazionali è un altro segno del nostro risoluto impegno a migliorare la vita delle persone con malattie rare".
Stella Kyriakides, commissaria europea per la Salute e la sicurezza alimentare

"Sono orgoglioso del fatto che l'Austria abbia svolto un ruolo chiave nel porre in essere questa azione comune, che sosterrà l'attuazione e l'adeguamento di strutture e orientamenti, percorsi di assistenza, reti di riferimento nazionali e programmi per i pazienti con malattie rare non diagnosticate. Come in molte altre attività sanitarie a livello dell'UE, ci auguriamo che aumenti l'equità nell'ambito delle malattie rare".
Johannes Rauch, ministro della sanità austriaco

"Dopo aver raccomandato, nell'ottobre 2023, una strategia dell'UE sulle malattie rare, esortiamo ora l'Unione a compiere passi avanti e a sensibilizzare gli Stati membri sull'importanza di elaborare piani nazionali più solidi per le malattie rare. Nessuno deve sentirsi solo nella nascente Unione europea della salute e la riunione di avvio dell'azione comune JARDIN, che ha luogo oggi, è un passo nella giusta direzione".
Baiba Miltoviča, presidente della sezione Trasporti, energia, infrastrutture e società dell'informazione del CESE

"In quanto rappresentante della società civile organizzata, il CESE continuerà a dare voce alle organizzazioni dei pazienti e a favorire il dialogo tra queste e le istituzioni europee. Vorremmo che la nuova Commissione europea adottasse un piano d'azione globale dell'UE sulle malattie rare e un fondo finanziario speciale dell'UE per garantire l'accesso alle cure per tutti i cittadini europei con malattie rare".
Cinzia Del Rio, presidente della sezione Occupazione, affari sociali e cittadinanza (SOC) del CESE 
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Il Comitato economico e sociale europeo (CESE) rappresenta le diverse componenti economiche e sociali della società civile organizzata. È un organo istituzionale consultivo, istituito dal Trattato di Roma del 1957. La funzione consultiva del Comitato permette ai suoi membri, e quindi alle organizzazioni che essi rappresentano, di partecipare al processo decisionale dell'Unione europea.
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