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Malatie rare
Anche ilCro
nel team
macroregione
PORDENONE - Hai una
malattia rara? La chiave di
volta potrebbe essere Si-
gn, acronomo che sta per
Slovetian-italian genetic
network, nato per miglio-
rare la qualità dei servizi
di Genetica nellamacrore-
gione Italia-Slovenia. Pen-
sato permigliorare l'acces-
sibilità alle informazioni
su ampia scala, e garanti-
re uguali possibilità di dia-
gnosi e assistenza ai pa-
zienti indipendentemente
dal luogo di residenza, Si-
gn è in sintonia con il
piano europeo sull'assi-
stenza sanitaria transfron-
taliera, secondo cui i pa-
zienti dell'Ue, nel giro di
pochi mesi, saranno liberi
di spostarsi fuori dai confi-
ni del proprio Paese per
ricevere cure mediche in
altri Statimembri, ottenen-
do il rimborso delle spese.
Il primo step del progetto,
coordinato dal team di Lu-
biana, è in corso e riguar-
da lamappatura delle com-
petenze cliniche e diagno-
stiche in genetica dei cen-
tri ospedalieri operanti
nell'area di interesse. A
seguire, si stileranno delle
linee guida comuni per la
valutazione dei pazienti.
Ogni centro del network,
inoltre, è specializzato nel-
la diagnosi e assistenza di
alcune malattie. Il proget-
to anticipa e va oltre la
direttiva europea sulle cu-
re transfrontaliere, diretti-
va che dovrà essere recepi-
ta dagli Stati europei entro
il 25 ottobre. All'iniziativa
aderiscono l'Unità diGene-
tica clinica dell'Università
di Padova, la Clinica uni-
versitaria di Golnik (Slove-
nia), l'Irccs Cro di Aviano,
il Dipartimento di Scienze
mediche e biologiche
dell'Università di Udine,
l'Irccs Burlo Garofolo di
Trieste, l'Ospedale di Izola
(Slovenia), laGeneticame-
dica di Ferrara e l'Istituto
di Genetica medica
dell'Università di Lubiana
che è capofila del program-
ma.
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