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SANITA': DA LUNEDI' MALATI RARI IN DIGIUNO SENZA RISPOSTE 
CANDIDATI PREMIER = 
BERLUSCONI E VELTRONI TROPPO DISTRATTI, TELEGRAMMA-APPELLO  
INVIATO 4 GIORNI FA 
 
Roma, 4 apr. (Adnkronos) - Lunedì prossimo Claudio  
Giustozzi, segretario nazionale dell'associazione Giuseppe Dossetti,  
inizierà lo sciopero della fame in sostegno del milione e mezzo di  
malati rari che attendono una risposta al telegramma inviato 4 giorni  
fa ai candidati premier Silvio Berlusconi e Walter Veltroni. Ma i  
leader dei due principali partiti "non hanno risposto, troppo  
distratti dai problemi reali dei cittadini, la salute in primo luogo.  
Daremo tempo loro fino a lunedì, poi basta'', assicura in una nota lo  
stesso Giustozzi, che inizierà il digiuno sotto il controllo medico di 
Dario Ferrante. 
 
Nel telegramma l'associazione Giuseppe Dossetti ha chiesto ai  
due candidati premier l'impegno formale a portare al primo Consiglio  
dei ministri una legge per tutelare, dal punto di vista sanitario e  
sociale, il milione e mezzo di malati rari ancora oggi orfani di cure  
e farmaci. Il Ddl per loro, presentato da parlamentari di destra e di  
sinistra ed elaborato dall'associazione Dossetti insieme a centinaia  
di malati, "giace da anni, da 2 legislature - accusa l'associazione -  
negli archivi di Camera, Senato e relative Commissioni. Tante belle  
promesse, tanti bei discorsi ai convegni dell'associazione Dossetti e  
tante belle parole di solidarietà per far credere ai malati rari che  
subito avrebbero avuto ascolto. E poi? Nessuna legge in Gazzetta  
Ufficiale. Basta con la politica dell'annuncio - chiede l'associazione 
- basta con le parole di circostanza, basta con i casi mediatici dei  
singoli malati rari che fanno commuovere il politico di turno. I  
cittadini malati e noi dell'associazione Dossetti, che da anni ci  
battiamo insieme a loro, chiediamo fatti concreti, vogliamo l'impegno  
concreto dei candidati premier sul gravoso e decennale problema delle  
patologie rare, in particolar modo - conclude - lo chiediamo al  
presidente Berlusconi che ben conosce il dramma di chi ha un familiare 
con una patologia rara". 
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SANITA': DA LUNEDI' MALATI RARI IN DIGIUNO SENZA RISPOSTE 
CANDIDATI PREMIER = 
BERLUSCONI E VELTRONI TROPPO DISTRATTI, TELEGRAMMA-APPELLO  
INVIATO 4 GIORNI FA 
 
Roma, 4 apr. (Adnkronos) - Lunedi' prossimo  
Claudio Giustozzi, segretario nazionale dell'associazione Giuseppe  
Dossetti, iniziera' lo sciopero della fame in sostegno del milione e  
mezzo di malati rari che attendono una risposta al telegramma inviato  
4 giorni fa ai candidati premier Silvio Berlusconi e Walter Veltroni.  
Ma i leader dei due principali partiti "non hanno risposto, troppo  







distratti dai problemi reali dei cittadini, la salute in primo luogo.  
Daremo tempo loro fino a lunedi', poi basta'', assicura in una nota lo 
stesso Giustozzi, che iniziera' il digiuno sotto il controllo medico  
di Dario Ferrante. 
 
Nel telegramma l'associazione Giuseppe Dossetti ha chiesto ai  
due candidati premier l'impegno formale a portare al primo Consiglio  
dei ministri una legge per tutelare, dal punto di vista sanitario e  
sociale, il milione e mezzo di malati rari ancora oggi orfani di cure  
e farmaci. Il Ddl per loro, presentato da parlamentari di destra e di  
sinistra ed elaborato dall'associazione Dossetti insieme a centinaia  
di malati, "giace da anni, da 2 legislature - accusa l'associazione -  
negli archivi di Camera, Senato e relative Commissioni. Tante belle  
promesse, tanti bei discorsi ai convegni dell'associazione Dossetti e  
tante belle parole di solidarieta' per far credere ai malati rari che  
subito avrebbero avuto ascolto. E poi? Nessuna legge in Gazzetta  
Ufficiale''. 
 
''Basta con la politica dell'annuncio - chiede l'associazione -  
basta con le parole di circostanza, basta con i casi mediatici dei  
singoli malati rari che fanno commuovere il politico di turno. I  
cittadini malati e noi dell'associazione Dossetti, che da anni ci  
battiamo insieme a loro, chiediamo fatti concreti, vogliamo l'impegno  
concreto dei candidati premier sul gravoso e decennale problema delle  
patologie rare, in particolar modo - conclude - lo chiediamo al  
presidente Berlusconi che ben conosce il dramma di chi ha un familiare 
con una patologia rara". 
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MALATTIE RARE: PEZZOTTA, PD E PDL LE DIMENTICANO = 
 
      Roma, 5 apr. (Adnkronos - "Il silenzio di Pd e Pdl nel  
dibattito elettorale sui temi eticamente sensibilimiete ancora  
vittime: i malati di malattie rare". Lo sostiene il presidente della  
Rosa per l'Italia, Savino Pezzotta, capolista per l'Unione di Centro  
(Udc) in Lombardia, convinto che il tema delle malattie rare sia  
trascurato delle maggiori formazioni politiche in competizione per la  
tornata elettorale. 
 
      Per Pezzotta "il caso della proposta di legge sui malati di  
malattie rare - si legge in una nota - presentata dall'associazione  
Dossetti, ai Governi di destra e sinistra avvicendatisi in questi anni 
alla guida del Paese e rimasta inascoltata da entrambi, palesa ancora  
una volta la dura verità: Pd e Pdl non potendo affrontare in maniera  
unitaria i temi legati alla biopolitica trattano di tutto tranne che  
di ciò che riguarda più da vicino le persone". Pezzotta ricorda ancora 
che "gli amici dell'associazione Dossetti hanno mandato un telegramma  
a Berlusconi e Veltroni perché si esprimessero in merito ma il  
silenzio è stato talmente assordante che adesso minacciano lo sciopero 
della fame". E il presidente della Rosa per l'Italia si impegna: "per  
quanto mi riguarda i malati di malattie rare possono stare certi che  
le loro voci non saranno inascoltate o dimenticate. La loro causa mi  
sta a cuore e se me ne si darà la possibilità porterò in Parlamento il 
progetto di legge che hanno proposto in aiuto ai malati di malattie  
rare". 
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      SANITA': PEZZOTTA, DA PD E PDL SILENZIO ASSORDANTE SU 
MALATTIE RARE = 
 
      Roma, 5 apr. - (Adnkronos - "Il silenzio di Pd 
e Pdl nel dibattito elettorale sui temi eticamente sensibili miete  
ancora vittime: i malati di malattie rare". Lo sostiene il presidente  
della Rosa per l'Italia, Savino Pezzotta, capolista per l'Unione di  
Centro (Udc) in Lombardia, convinto che il tema delle malattie rare  
sia trascurato delle maggiori formazioni politiche in competizione per 
la tornata elettorale. 
 
      Per Pezzotta "il caso della proposta di legge sui malati di  
malattie rare - si legge in una nota - presentata dall'associazione  
Dossetti, ai Governi di destra e sinistra avvicendatisi in questi anni 
alla guida del Paese e rimasta inascoltata da entrambi, palesa ancora  
una volta la dura verita': Pd e Pdl non potendo affrontare in maniera  
unitaria i temi legati alla biopolitica trattano di tutto tranne che  
di cio' che riguarda piu' da vicino le persone". 
 
      Pezzotta ricorda ancora che "gli amici dell'associazione  
Dossetti hanno mandato un telegramma a Berlusconi e Veltroni perche'  
si esprimessero in merito ma il silenzio e' stato talmente assordante  







che adesso minacciano lo sciopero della fame". E il presidente della  
Rosa per l'Italia si impegna: "per quanto mi riguarda i malati di  
malattie rare possono stare certi che le loro voci non saranno  
inascoltate o dimenticate. La loro causa mi sta a cuore e se me ne si  
dara' la possibilita' portero' in Parlamento il progetto di legge che  
hanno proposto in aiuto ai malati di malattie rare". 
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MALATTIE RARE: TURCO, IN FASE DI ULTIMAZIONE PIANO NAZIONALE = 
(AGI) - Roma, 5 apr. - "Mi sembra importante ricordare a Savino 
Pezzotta e soprattutto agli italiani affetti da malattie rare e 
ai loro familiari quanto, contrariamente a cio' che sostiene il 
presidente della Rosa per l'Italia, abbiamo gia' fatto per 
venire incontro alle esigenze di assistenza e per incentivare 
la ricerca scientifica in questo campo". Cosi' il ministro 
della Salute Livia Turco, in risposta alla polemica suscitata 
dal leader centrista, secondo cui ne' Pd ne' Pdl mettono tra le 
priorita' i temi eticamente sensibili. "In questi 20 mesi di 
governo - ricorda invece la Turco - abbiamo dato risposte 
concrete alle persone affette da malattie rare, con lo 
stanziamento di 30 milioni di euro l'anno per tre anni per la 
ricerca, l'ampliamento dell'esenzione dal ticket ad altre 109 
malattie rare, istituendo un 'numero verde nazionale', 
800-896969, cui tutte le famiglie possono rivolgersi per avere 
informazioni e per chiedere assistenza e aiuto, caso per caso. 
Infine, e' in fase di ultimazione il Piano nazionale per le 
malattie rare da attuare insieme alle Regioni. Si e' ritenuto 
infatti, Regioni e maggioranza delle associazioni dei malati, 
che la via del Piano fosse piu' concreta e appropriata rispetto 
a quella legislativa per dare quelle risposte immediate e 
attese a questi cittadini e ai loro cari. In ogni caso, come ho 
gia' avuto modo di sottolineare in altre occasioni, se nel 
futuro si ravvisasse l'opportunita' di adottare anche 
provvedimenti di carattere legislativo il mio impegno e quello 
del PD non verranno certamente meno". (AGI)   
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      MALATTIE RARE: TURCO A PEZZOTTA, IMPEGNO VERSO MALATI MAI 
VENUTO MENO. = 
      PRONTO IL PRIMO PIANO NAZIONALE 
 
      Roma, 5 apr. (Adnkronos) - "Non è mai venuto meno  
l'impegno del Governo verso le persone colpite da malattie rare". E il 
primo"Piano nazionale per le malattie rare, in fase di ultimazione e  
da attuare insieme alle Regioni" ne è una dimostrazione. E' la  
risposta del ministro della Salute, Livia Turco, al presidente della  
Rosa per l'Italia, Savino Pezzotta che, in una nota, aveva denunciato  
lo scarso interesse dei due principali schieramenti politici verso le  
malattie rare. 
 
      "Mi sembra importante ricordare a Savino Pezzotta e soprattutto  
agli italiani affetti da malattie rare e ai loro familiari - spiega  
Turco in una nota - quanto, contrariamente a ciò che sostiene il  
presidente della Rosa per l'Italia, abbiamo già fatto per venire  
incontro alle esigenze di assistenza e per incentivare la ricerca  
scientifica in questo campo". In questi 20 mesi di governo "abbiamo,  
infatti, - continua il ministro - dato risposte concrete alle persone  
affette da malattie rare, con lo stanziamento di 30 milioni di euro  







l'anno, per tre anni, in favore della ricerca, con l'ampliamento  
dell'esenzione dal ticket ad altre 109 malattie rare e istituendo un  
'numero verde nazionale', 800-896969, cui tutte le famiglie possono  
rivolgersi per avere informazioni e per chiedere assistenza e aiuto,  
caso per caso". 
 
      Infine, "è in fase di ultimazione il Piano nazionale per le  
malattie rare - sottolinea Turco- da attuare insieme alle Regioni. Si  
è ritenuto infatti, Regioni e maggioranza delle associazioni dei  
malati, che la via del Piano fosse più concreta e appropriata rispetto 
a quella legislativa per dare quelle risposte immediate e attese a  
questi cittadini e ai loro cari. In ogni caso, come ho già avuto modo  
di sottolineare in altre occasioni, se nel futuro si ravvisasse  
l'opportunità di adottare anche provvedimenti di carattere legislativo 
il mio impegno e quello del Pd non verranno certamente meno". 
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      SANITA': TURCO A PEZZOTTA, IMPEGNO VERSO MALATI RARI MAI 
VENUTO MENO = 
      PRONTO IL PRIMO PIANO NAZIONALE 
 
      Roma, 5 apr. (Adnkronos) - "Non e' mai venuto  
meno l'impegno del Governo verso le persone colpite da malattie rare". 
E il primo"Piano nazionale per le malattie rare, in fase di  
ultimazione e da attuare insieme alle Regioni", ne e' una  
dimostrazione. E' la risposta del ministro della Salute, Livia Turco,  
al presidente della Rosa per l'Italia, Savino Pezzotta che, in una  
nota, aveva denunciato lo scarso interesse dei due principali  
schieramenti politici verso le malattie rare. 
 
      "Mi sembra importante ricordare a Savino Pezzotta e soprattutto  
agli italiani affetti da malattie rare e ai loro familiari - spiega  
Turco in una nota - quanto, contrariamente a cio' che sostiene il  
presidente della Rosa per l'Italia, abbiamo gia' fatto per venire  
incontro alle esigenze di assistenza e per incentivare la ricerca  
scientifica in questo campo". In questi 20 mesi di governo "abbiamo,  
infatti, - continua il ministro - dato risposte concrete alle persone  
affette da malattie rare, con lo stanziamento di 30 milioni di euro  
l'anno, per tre anni, in favore della ricerca, con l'ampliamento  
dell'esenzione dal ticket ad altre 109 malattie rare e istituendo un  
'numero verde nazionale', 800-896969, cui tutte le famiglie possono  
rivolgersi per avere informazioni e per chiedere assistenza e aiuto,  
caso per caso". 
 
      Infine, "e' in fase di ultimazione il Piano nazionale per le  
malattie rare - sottolinea Turco- da attuare insieme alle Regioni. Si  
e' ritenuto infatti, Regioni e maggioranza delle associazioni dei  
malati, che la via del Piano fosse piu' concreta e appropriata  
rispetto a quella legislativa per dare quelle risposte immediate e  
attese a questi cittadini e ai loro cari. In ogni caso, come ho gia'  







avuto modo di sottolineare in altre occasioni, se nel futuro si  
ravvisasse l'opportunita' di adottare anche provvedimenti di carattere 
legislativo il mio impegno e quello del Pd non verranno certamente  
meno". 
 
05-APR-08 19:02 
 
 








 MALATTIE RARE: HA INIZIATO DIGIUNO SEGRETARIO ASSOCIAZIONE DOSSETTI = 
 E' IN SCIOPERO DELLA FAME DA IERI SERA, MOLTI MALATI PRONTI A  
SEGUIRE L'ESEMPIO 
 
      Roma, 7 apr. (Adnkronos) - Ha iniziato lo sciopero della  
fame ieri sera, sotto il controllo medico di Dario Ferrante. Claudio  
Giustozzi, segretario nazionale dell'associazione Dossetti, è in  
digiuno per chiedere ai politici maggiore attenzione per le malattie  
rare. Deciso ad andare avanti finché non strapperà loro la promessa  
che il tema sarà al centro del primo Consiglio dei ministri del nuovo  
Governo. Giustozzi chiede, a chiare lettere, l'impegno del prossimo  
Esecutivo a discutere una legge che questi malati attendono "ormai da  
tre legislature", spiega all'ADNKRONOS SALUTE lo stesso segretario  
dell'associazione. 
 
      Intanto "qualcosa di muove - assicura Giustozzi - ma non  
abbastanza. Abbiamo ricevuto una lettera dal candidato premier del Pd  
Walter Veltroni, e abbiamo sentito il presidente della commissione  
Igiene e Sanità del Senato Ignazio Marino, che ci ha assicurato il suo 
impegno. Ma chiediamo di più - incalza - perché due anni fa il premier 
uscente Romano Prodi ci ha assicurato il suo sostegno, ma il giorno  
successivo alla promessa sembra essersene completamente dimenticato".  
E l'associazione Dossetti stavolta non sembra disposta ad ammettere  
dimenticanze. "Sono molti - afferma Giustozzi - i malati rari che mi  
hanno dato la loro disponibilità a seguire il mio esempio e a mettersi 
in sciopero della fame. Ma si tratta di gente malata, spesso alle  
prese con gravi patologie, per cui preferisco portare avanti il  
digiuno da solo". (segue) 
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      MALATTIE RARE: HA INIZIATO DIGIUNO SEGRETARIO ASSOCIAZIONE 
DOSSETTI (2) = 
 
      (Adnkronos) - Un disegno di legge sul tema del resto è da 
tempo agognato. "Nelle ultime due legislature - ricorda Giustozzi -  
sono stati presentati ben 9 Ddl sulle malattie rare, di cui uno  
bipartisan, eppure nessuno ha visto la luce". In particolare,  
l'associazione chiede un meccanismo "più snello per riconoscere le  
malattie rare come tali dal nostro Ssn. Ad esempio - spiega il  
segretario nazionale dell'associazione - vorremmo che quelle  
riconosciute a livello europeo lo diventassero automaticamente anche  
nel contesto nazionale". 
 
      Nel provvedimento, inoltre, dovrebbe esserci spazio per la  
formazione, sia universitaria che ospedaliera, dei camici bianchi e  
del personale sanitario sulle malattie rare, per facilitare la  
diagnosi e il percorso di cura. Nonché un sistema che consenta ai  
farmaci innovativi, già in uso in altri Paesi europei e non ancora  
disponibili in Italia, "di essere usati immediatamente da questi  







malati anche nel nostro Paese, bypassando, in altre parole, gli step  
previsti dal nostro sistema farmaceutico". Le richieste da avanzare,  
in realtà, sono molte, "perché quel che vorrebbero questi malati è una 
qualità di vita migliore, superando ostacoli che spesso appaiono  
insormontabili mentre sono aggirabili con il minimo impegno". Un  
esempio? "Rendere gratuiti i farmaci da banco - spiega Giustozzi -  
Colliri, pomate lenitive che certo non risolvono la malattia, ma di  
fatto possono alleviarne i sintomi". 
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      MALATTIE RARE: VELTRONI SCRIVE AD ASSOCIAZIONE DOSSETTI, 
IMPEGNO PD = 
      SEGRETARIO GIUSTOZZI HA INIZIATO DIGIUNO CHIEDENDO LEGGE 
SUBITO 
 
      Roma, 7 apr. (Adnkronos) - Walter Veltroni, candidato  
premier per il Partito democratico, ha assicurato l'impegno del Pd sul 
fronte malattie rare in una lettera destinata a Claudio Giustozzi, il  
segretario nazionale dell'associazione Dossetti che ieri sera ha  
iniziato lo sciopero della fame per chiedere una legge subito, da  
discutere al primo Consiglio dei ministri del prossimo Governo. La  
richiesta era stata avanzata dallo stesso Giustozzi lo scorso 28  
marzo, in un telegramma spedito a Veltroni e a Silvio Berlusconi,  
candidato premier per il Popolo della libertà. 
 
      Nella lettera firmata dal leader del Pd, si fa riferimento a  
Ignazio Marino, presidente della Commissione Igiene e Sanità del  
Senato, "già primo firmatario - si legge nella missiva - di un disegno 
di legge sulle malattie rare e i farmaci orfani condiviso e firmato da 
tutti i componenti della commissione durante la scorsa legislatura,  
che si è impegnato pubblicamente a ripresentare il disegno di legge su 
tale argomento. Il Partito democratico - assicura Veltroni - tiene in  
grande considerazione le problematiche che affliggono questi malati e  
si impegna a sostenere il percorso legislativo che Marino avvierà". 
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      SANITA': SEGRETARIO ASSOCIAZIONE DOSSETTI DIGIUNA PER MALATI 
RARI = 
      E' IN SCIOPERO DELLA FAME DA IERI SERA, MOLTI PAZIENTI PRONTI A  
SEGUIRE L'ESEMPIO 
 
      Roma, 7 apr. (Adnkronos) - Ha iniziato lo  
sciopero della fame ieri sera, sotto il controllo medico di Dario  
Ferrante. Claudio Giustozzi, segretario nazionale dell'associazione  
Dossetti, digiuna per chiedere ai politici maggiore attenzione per le  
malattie rare. Deciso ad andare avanti finche' non strappera' loro la  
promessa che il tema sara' al centro del primo Consiglio dei ministri  
del nuovo Governo. Giustozzi chiede, a chiare lettere, l'impegno del  
prossimo Esecutivo a discutere una legge che questi malati attendono  







"ormai da tre legislature", spiega all'ADNKRONOS SALUTE lo  
stessoGiustozzi. 
 
      Intanto, "qualcosa di muove - assicura Giustozzi - ma non  
abbastanza. Abbiamo ricevuto una lettera dal candidato premier del Pd  
Walter Veltroni, e abbiamo sentito il presidente della commissione  
Igiene e Sanita' del Senato Ignazio Marino, che ci ha assicurato il  
suo impegno. Ma chiediamo di piu' - incalza - perche' due anni fa il  
premier uscente Romano Prodi ci ha assicurato il suo sostegno, ma il  
giorno successivo alla promessa sembra essersene completamente  
dimenticato", e l'associazione Dossetti stavolta non sembra disposta  
ad ammettere dimenticanze. 
 
      "Sono molti - afferma Giustozzi - i malati rari che mi hanno  
dato la loro disponibilita' a seguire il mio esempio e a mettersi in  
sciopero della fame. Ma si tratta di gente malata, spesso alle prese  
con gravi patologie, per cui preferisco portare avanti il digiuno da  
solo". (segue) 
 
07-APR-08 17:53 
 
 
      SANITA': SEGRETARIO ASSOCIAZIONE DOSSETTI DIGIUNA PER MALATI 
RARI (2) = 
 
      (Adnkronos) - Un disegno di legge sul tema del  
resto e' da tempo agognato. "Nelle ultime due legislature - ricorda  
Giustozzi - sono stati presentati ben 9 Ddl sulle malattie rare, di  
cui uno bipartisan, eppure nessuno ha visto la luce". In particolare,  
l'associazione chiede un meccanismo "piu' snello per riconoscere le  
malattie rare come tali dal nostro Ssn. Ad esempio - spiega il  
segretario nazionale dell'associazione - vorremmo che quelle  
riconosciute a livello europeo lo diventassero automaticamente anche  
nel contesto nazionale". 
 
      Nel provvedimento, inoltre, dovrebbe esserci spazio per la  
formazione, sia universitaria che ospedaliera, dei camici bianchi e  
del personale sanitario sulle malattie rare, per facilitare la  
diagnosi e il percorso di cura. Nonche' un sistema che consenta ai  
farmaci innovativi, gia' in uso in altri Paesi europei e non ancora  
disponibili in Italia, "di essere usati immediatamente da questi  
malati anche nel nostro Paese, bypassando, in altre parole, gli step  
previsti dal nostro sistema farmaceutico". 
 
      Le richieste da avanzare, in realta', sono molte, "perche' quel  
che vorrebbero questi malati e' una qualita' di vita migliore,  
superando ostacoli che spesso appaiono insormontabili mentre sono  
aggirabili con il minimo impegno". Un esempio? "Rendere gratuiti i  
farmaci da banco - spiega Giustozzi - Colliri, pomate lenitive che  
certo non risolvono la malattia, ma di fatto possono alleviarne i  
sintomi". 
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      SANITA': VELTRONI AD ASSOCIAZIONE DOSSETTI, IMPEGNO PD PER 
MALATI RARI = 
      SEGRETARIO GIUSTOZZI HA INIZIATO DIGIUNO CHIEDENDO LEGGE 
SUBITO 
 
      Roma, 7 apr. (Adnkronos) - Walter Veltroni,  
candidato premier per il Partito democratico, ha assicurato l'impegno  
del Pd sul fronte malattie rare in una lettera destinata a Claudio  
Giustozzi, il segretario nazionale dell'associazione Dossetti che ieri 
sera ha iniziato lo sciopero della fame per chiedere una legge subito, 
da discutere al primo Consiglio dei ministri del prossimo Governo. La  
richiesta era stata avanzata dallo stesso Giustozzi lo scorso 28  
marzo, in un telegramma spedito a Veltroni e a Silvio Berlusconi,  
candidato premier per il Popolo della liberta'. 
 
      Nella lettera firmata dal leader del Pd, si fa riferimento a  
Ignazio Marino, presidente della Commissione Igiene e Sanita' del  
Senato, "gia' primo firmatario - si legge nella missiva - di un  
disegno di legge sulle malattie rare e i farmaci orfani condiviso e  
firmato da tutti i componenti della commissione durante la scorsa  
legislatura, che si e' impegnato pubblicamente a ripresentare il  
disegno di legge su tale argomento. Il Partito democratico - assicura  
Veltroni - tiene in grande considerazione le problematiche che  
affliggono questi malati e si impegna a sostenere il percorso  
legislativo che Marino avviera'". 
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SANITA': APPELLO A MINISTERO TESORO PER MALATI RARI, SBLOCCARE 
DECRETO LEA = 
ENTRO 48 ORE, SEGRETARIO ASSOCIAZIONE DOSSETTI PROSEGUE 
DIGIUNO 
 
Roma, 9 apr. (Adnkronos/Adnkronos Salute) - Un appello al  
ministero dell'Economia e delle Finanze: "Sblocchi entro venerdi' il  
Dpcm sui Livelli essenziali di assistenza (Lea)", il decreto che  
'ridefinisce' le prestazioni garantite a ciascun cittadino per la  
tutela del diritto alla salute e che, tra le altre cose, ha aggiunto  
109 malattie al registro delle patologie rare. A rivolgerlo al  
dicastero di via XX Settembre e' il segretario dell'associazione  
Dossetti Claudio Giustozzi, in sciopero della fame da lunedi' scorso  
per chiedere maggiore attenzione delle istituzioni al dramma dei  
malati rari. 
 
"Bisogna dare subito il via libera a quel decreto - spiega  
Giustozzi all'ADNKRONOS SALUTE - altrimenti migliaia di cittadini  
dovranno attendere mesi e mesi prima di ottenere risposte dal Ssn". Ma 







il segretario dell'associazione Dossetti chiede anche risposte  
concrete ai candidati premier Walter Veltroni (Pd) e Silvio Berlusconi 
(Pdl), e a loro ha spedito una lettera nei giorni scorsi, prima di  
iniziare lo sciopero della fame, per chiedere un provvedimento sui  
malati rari da discutere al primo Consiglio dei ministri del nuovo  
Esecutivo. Finora Giustozzi ha ricevuto una missiva, "che tuttavia -  
ci tiene a precisare - non ci soddisfa", dal candidato premier del Pd  
Walter Veltroni, e silenzio da Silvio Berlusconi (Pdl). "Ma se il  
leader del Pdl deve parlare di sanita' come ha fatto ieri, chiedendo  
test di salute mentale per i magistrati - afferma - e' meglio stia  
zitto e non risponda affatto". Intanto l'associazione Dossetti ha  
programmato una manifestazione, per il prossimo 12 maggio, di fronte a 
Montecitorio, chiamando a raccolta tutti i malati rari. Giustozzi e'  
deciso ad andare avanti con il digiuno: "Speriamo - conclude - si  
muova qualcosa". 
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