17-MAG-2007

Settimanale Roma

Direttore: Ezio Mauro

la Repubblica Salute

Malattie rare, 2 milioni in attesa di una legge

on lui, fino a died anni

fa, le hanno tentate tutte.
«Mi hanno inserito barre di iri-
dio nel naso, do che la
terapia radioattiva mi arrecasse
giovamento. E poi i sali. la ter-
moc ione, il laser.», -
corda Nicola Signorile, commer-
cialista barese in pensione. Nel
1997 scopri, “per caso”. l'origine
del suoi mali: la teleangiectasia
emorragica ereditaria, conosciu-
ta con la sigla Hht, una malattia
che provoca rotture improvvise
dei capillari nasali capaci di far
perdere anche litri di sangue nel
giro di pochi minuti. «Feci delle
nicerche su Internet, venni a sa-
pere della fondazione creata, ne-
gli Usa, dal professor Robert
White. Seppi poi che stava te-
nendo un convegno in Danimar-
ca e lo andai a raggiungere H, a
mie spese. E gli promisi che
avrei creato un sito Internet e un
centro, il primo in Italia, dedica-
to a questa patologia».

Signorile & uno dei due milio-
ni di italiani che soffrono di ma-
lattie rare. Oggi il suo centro, di-
retto dal professor Carlo Sabba
raccoglie centinaia di pazienti da
tutta Italia. Sul tema delle malat-
tie rare e di una legge che le rico-
nosca come tali l'associazione

—

“Giuseppe Dossetti”
(063389120) ha recentemente
inscenato Ja prima protesta na-
zionale (davanti a Palzzo Chigi):
«V(;gljzmo sapere che fine han-
no fatto le 109 patologie rare che
da quattrocento giorni attendono
una firma per essere riconosciu-
te ufficialmente come tali». Esi-
stono varie proposte di legge
(Ignazio Marino- Baio Dossi et
altri, Fabris, Moroni, Lucchese,
Misuraca, Tomassini). Il sottose-
gretario alla Salute, Antonio Ga-
glione, sostiene le proposte che
prevedono la defiscalizzazione
della ricerca sui cosiddett “far-
madi orfani”, «la cui commerda-
lizzazione, in mancanza di in-
centivi, non sarebbe sufficiente-
mente remunerativa». Ai pa-
zienti, invece, € assicurata

«l'esenzione dalla partecipazio-
ne al costo della spesa sanitaria»,
«|'immediata e gratuita disponi-
bilita dei nuovi farmad orfani».
S'istituiscono anche un fondo
(500 milioni) e un “centro nazio-
nale” per le malatte rare (ma esi-
ste all'lstituto Superiore di Sani-
ta: www.iss.it/cnmr), intenden-
do con questa definizione quelle
patologie che colpiscono non
pit1 di 5 individui su diecimila.
«Unaégﬁge che prevede l'esen-
zione dalle spese esiste gia», pre-
dsa il Gruppo italiano per la lot-
ta alla sclerodermia, «ma é par-
ziale, copre solo il died per cento
delle malattie definibili come ra-
re. Ora si tratta di ampliare il suo
spettro di applicazione».

In varie parti d'Italia esistono
progetti che tentano di alleviare le
sofferenze di chi soffre in solitu-
dine. Esperienze su cui ha fatto il

to un recente forum (sponsor

farmaceutica Actelion e Far-
mindustria). Dal 2001 esiste in
Italia, per esempio. Orphanet,
portale con informazioni e indi-
rizzi. Il Veneto & una delle poche
regioni ad aver istituito un regi-
stro delle malattie rare inserendo-
lo in un progetto di codifica e clas-
sificazione delle singole patolo-
gie. (davide carlucci)



