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Abstract  

Le malattie rare possono essere assimilate a tutte le altre malattie con caratteristiche di cronicità: il 

modello di presa in carico dovrebbe essere quello della medicina di iniziativa, esercitata attraverso una 

presa in carico del paziente multidisciplinare/multiprofessionale. La sistematicità di questo approccio è 

facilitata dalla struttura delle Case della Salute e dalle future Case della Comunità, punto di accoglienza 

primario di assistenza territoriale. Obiettivo della medicina generale è contribuire alla cura del paziente 

affetto da malattia rara, implementando la condivisione clinica in primis con il pediatra di libera scelta, ma 

anche con i centri di riferimento regionale, attraverso la ricerca di modelli di teleconsulto e di 

sperimentazione di cartella condivisa. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La ricerca per la diagnosi e le opportunità per l'assistenza sul 
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