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Il Prof. Salvatore Cannavò dichiara che durante gli ultimi 2 anni ha percepito contributi per la

partecipazione ad advisory board o a eventi formativi organizzati con il supporto non condizionante delle

seguenti aziende farmaceutiche:

Recordati Rare Diseases, HRA Pharma, Eli Lilly, Novo Nordisk, Sandoz, Pfizer, Aegerion, Kyowa Kirin



Lo Sportello Malattie Rare nasce con l’intento di offrire assistenza ai pazienti con malattia rara e 

collaborazione ai medici che prestano loro assistenza, assicurando interventi a supporto della salute 

fisica e psichica dei pazienti per una presa in carico a 360 gradi.



Cosa fa lo sportello:

• facilita la presa in carico di nuovi pazienti con malattia rara presso i centri di riferimento accreditati 

dall’Assessorato della Salute della Regione Sicilia o afferenti alle reti ERN, promuovendo l’adozione di percorsi 

uniformi

• cura i rapporti con le associazioni dei pazienti e con il Comitato Consultivo Aziendale

• collabora con il centro di farmaco-vigilanza per il trattamento farmacologico o integrativo dei pazienti con 

malattia rara

• promuove un servizio di counseling psicologico-medico per i pazienti e i loro parenti

• promuove un servizio di counseling genetico

• promuove la valutazione della customer satisfaction per i pazienti con malattia rara



e inoltre:

• promuove la sensibilizzazione dei giovani medici e degli specializzandi 

• promuove l’adozione di specifici PDTA (per esempio, età di transizione e accesso al PS)

• promuove la razionalizzazione dell’accesso alle prestazioni diagnostiche ad alta tecnologia

• promuove e supporta l’aggiornamento del registro regionale per le malattie rare

• censisce l’attività scientifica svolta presso l’AOU Policlinico G. Martino

• cura l’aggiornamento della sezione del sito web aziendale dedicata ai pazienti con malattia rara

• supporta le procedure di accreditamento alla rete ERN



Come funziona:

Lo sportello offre una mappa completa su tutti i centri per la diagnosi e cura di malattie rare accreditati

dall’Assessorato Regionale alla Sanità e dalla European Commision presso l’AOU G. Martino.

Lo sportello virtuale consente di effettuare una ricerca per malattia, per codice regionale o per unità operativa di

riferimento.

Per identificare il centro che si occupa di una malattia rara è stato realizzato un motore di ricerca
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