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Malattie rare, troppi

pazienti senza tutela

DIRITTI E SALUTE Chi soffre di una patologia poco nota pud contare su pochi
farmaci e scarso sostegno. Per questo i malati ora annunciano battaglia.

di Donatella Marino

>

no striscione con la scric-
ta «Malari rari: siamo ra-
ti ma tanti» allo Sradio
Olimnpico di Roma il 29 apri-
le, in occasione del derby. E poi
una manifestazione davanti a
Palazzo Chigi, ['11 maggio.
Sono le iniziative organizzate
dall’Associazione nazionale
Giuseppe Dossetti per niporta-
re 'artenzione suj problemi di
chi soffre di parologie come
sindrome della scimitarra, cin-
ca, cadasil o progeria.
Nomi improbabili per
malarttie rare appunto,
ma non per questo di se-
tie B. Anzituteo perché,
e sono seolo stime, afflig-
gono almeno 2 milioni di
iraliani. Pol perché cro-
niche, all'80 per cento di
Origine genetica € spesso
invalidanti.

11 presidente del Consiglio
Romano Prodi in campagna
elettorale aveva preso un im-
PEgNo SCritto proprio con J'as-
sociazione Dossetti a «porta-
re a compimento l'iter legi-
slativo del progerto di legge
malattie rare». E passato un
anno e le bocce sono ancora
ferme. «Finora l'esenzione dai
costi sanitan & stabilita per
circa 500 patologie» afferma
Claudio Giustozzi, segretario
dell'associazione che da anni

(AIUTABSI ONLINE

Nevogigante.it, amicidellasci-

mitarra.it, dossetti.it: |2 prima
informazione sulle malattie
rare & su siti come aidweb.org,
con nomi delle associazioni,
dati e consulenza legale.

tutela j diritei di questi am-
malarti. «Quindi meno del 10
per cento sulle 6 mila classi-
ficate dall’Oms. Significa che
la maggioranza dei malari ol-
tre che rari sono orfani, non
ricevendo attenzioni e soste-
£00 economico € socialer.
Lo testimonianc tante sto-
rie. Laura, romana, nan dice
il cognome per la privacy del
figli, due gemelli con deficit
di apolipoptoteina B, che
danneggia il fegaro: «Ho pro-

DUE MILIONI DI ITALIANI

Le malarrie rare hanno spesso
base genetica. Nell'elaborazione,
una seguenza cel Dna.

vato a ottenere 1 benefici del-
la legge 104 per assenrarmi
dal lavoro con permessi retri-
buiti e seguirli nei controlli
perioedici, ma la domanda &
stata respinitar» racconta. «Mo-
tivo? La patologia non & in-
clusa fra quelle riconoseiute
dal sistema saniraric. Cosi, ol-
tre alle spese, ho stipendio de-
curtato». Spesso manca 'in-
formazione medica: «Ho in-
dividuato la malattiaa 50 an-
ni, prima nessuno riusciva a
spiegare le crisi di stanchezza
e tachicardia» lamenta Rita
Martini di Grosseto, afferta da
sindrome della scimirarra,
malartia del cuore che com-
porta problemi polmonari.

Lelenco delle patologie ra-
re giz adesso & aggiornabile,
ma il meccanismo & lungo e
lenro. Sono un centinaio
quelle che da pil1 di un anno
aspettano di encrare nella li-
sta ufficiale. «Fra queste il ne-
vo melanocitico congenito gi-
gante, nonostante il sostegno
di quartro associazioni der-
matologiche» afferma Scefa-
ma Tedoldi, mamma di una
bambina afferra da nei ano-
mali che ricoprono gran par-
te del corpo, e fra i fondator:
dell'associazione di genitori
Naevus Iralia.

Per favorire la ricerca e rac-
cogliere dati epidemiologici,
all'Istituro superiore di sani-
ra (Iss) esiste il registro nazio-
nale: «Ma i dati non sono
completi perché non tutte le
regioni li forniscono» chiari-
sce Domenica Taruscio, re-
sponsabile del Centro
nazionale malattie rare
dell'Iss. Quanto ai far-
maci orfani, si chiamano
cosi quelli per le patolo-
gie rare, in commercio
ce ne sono 34, ma non
turtri al momento sono a
carico del Sistema sani-
tario nazionale. @




