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contro l'epilessia

SPARITO dalle farmacie
un medicinale anti-epilet-
tico. Si tratta dello Zaron-
tin, in flaconi da cinquan-
ta compresse, prodotto
dalla Pzifer. Preoccupati i
pazienti e soprattutto i lo-
ro familiari, «Mijo figlio &
epilertico dall’eta di tre an-
ni - racconta una signora
- ora ne ha quaranta. Per
una vita ha preso quattro
capsule al giomo di Zaron-
tin e non pud interrompe-
re la cura di colpo. Queste
cose devono

no stare tranquilli, non
avranno alcuna controin-
dicazione».
leri i pazienti affetti da
malattie rare sono venuti
a Roma in tanti e da tutta
[talia, riuniti davanti a
Maontecitorio per far senti-
re la loro voce e chiedere
che finalmente venga ca-
lendarizzato in Parlamen-
to il disegno di legge sulle
malattie rare, riconoscen-
do come tali oltre 109 pa-
tologie, fermo da pii di
quattrocento

essere ra-
duali  altri-
menti si ri-
schiano con-
seguenze an-
che gravi»,
«5ono  stata
dal mio medi-
co di fami-
glia - riferi-
sce un'altra
testimonian-
Za - Ina non
ha  saputo
darmi indica-
zioni. Anche
ricorrere  a
farmaci alter-
nativi - conti-
nua - non ¢
semplice:
non tutti so-
no tollerabili allo stesso
modo, alcuni  possono
causare degli effetti indesi-
derati». Insomma, non &
affatto facile cambiare re-
gistro, anche perché la
combinazione del princi-
pio attivo con altri ele-
menti chimici cambia da
prodotto a prodotto, ridu-
cendo Y'efficacia del medi-
cinale, e in certi casi an-
che in modo sensibile.

1 medici di famiglia si
sono dati da fare. La Fede-
razione regionale, guidata
dal segretario Pierluigi
Bartoletti, ha contattato ﬁ:
societa. «Il farmaco in cap-
sule - riferisce Bartolett -
non viene pili prodotto da
gennaio. Al suo posto -
tranquillizza - si pud assu-
mere lo stesso prodotto
ma in sciroppo: ha gli stes-
si effetti, i pazienti posso-

giornl. Sono
queste alcu-
ne delle ri-
chieste avan-
zate dalle as-
sociazioni di
malati, citta-
dini e familia-
ri, nella pri-
ma manife-
stazione na-
zionale dei
malati  rari,
organizzata
dall'Associa-
zione «Giu-
seppe Dosset-
tin,

Le richie-
ste dell'Asso-
ciazione e
delle  altre
105 che vi aderiscono so-
no semplici e sono state
presentate al sottosegreta-
rio alla Presidenza del
Consiglio, Enrico Letta, in-
contrato nel pomeriggio.
«Vogliamo - spiega Clau-
dio Giustozzi, segretario
dell'Associazione - che sia
reso obbligatorio lo scree-
ning neonatale nel primo
mese di vita, che permet-
te di diagnosticare 40 pa-
tologie rare, e far guada-
gnare ai malati e le fami-
glie anni preziosi per una
terapia tempestiva. Chie-
diamo inoltre il riconosci-
mento globale e automati-
co di tutte le malattie rare
gia riconosciute in Euro-
pa e la calendarizzazione
in tempi rapidi del nostro
disegno di leggen».
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