Awvenire
Malattie rare, il ministro Balduzzi: serve accelerazione

Ma le promesse, hanno riba-
ditoi partecipanti, non basta-
no pitt. Alleistituzionile orga-
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Agli Stati generali promossi

dall’associazione Dossetti

le promesse del governo:snellire  Rizzazioni presenti hanno ri-
badito la necessita di agire in

le procedure e aggiornare i livelli fretta: prioritario 'aggiorna-
di assistenza.Ma intanto nellalista ~ mentodellalista delle patolo-

delle patologie ne mancano 109
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tempi sono maturi,
(( oCcolTe Un passo in
avanti». Il neomini-

stro della Salute Renato Bal-
duzzi ha aperto un varco di
speranza per i malati rari, 2
milioni in Italia (25 milioni in
Europa), che attendonoda
decenniriconoscimento e
terapie adeguate. I'occa-
sione per farlo e stata
tutt’altro che casuale: gli
stati generalisul tema pro-
mossi ieri a Roma dall’as-
sociazione Dossetti, che
hanno visto la presenza di
associazioni di categoria e
istituzioni. Un'ennesimai-
niziativa di appello e lotta in
favore di chi soffre di una pa-
tologia «orfana», messa in
campo sulle malattie rare do-
po decine di disegni di legge
caduti nel vuoto dal 2003 e
promesse politiche non man-
tenute.
I nodi sui quali si e sofferma-
to il ministro sono cruciali: lo
snellimento delle procedure
in materia di autorizzazione
temporanea di utilizzo deifar-
maci innovativi e 'aggiorna-
mento dei famigerati Lea. «Su
questo punto — ha precisato
Balduzzi - sara piu facile af-
frontare una revisione com-
plessiva piuttosto che parti-
colare; inoltre — ha aggiunto il
ministro lanciando un sugge-
rimento alle Regioni —la pos-
sibilita di accantonare "quo-
te” anche in assenza di fondi
speciali per la ricerca e i nuo-
vi farmaci. Sara massimo il
mio impegno — ha concluso -
affinché l'interlocuzione par-
lamentare avvenga nei tempi
pittrapidi». Unapromessasul-
la scia della quale i promotori
dell'iniziativa si augurano di
vedere fatti concreti, quelliche
«nessuna legislatura ha sapu-
to concretizzare finora».

gie riconosciute, che in Italia
ammontano solo a 500, (nel
mondo se ne contano almeno
7mila): all'appello del nostro
Servizio sanitario nazionale ne
mancano ancora 109 per far
approdare a un qualche dirit-
to di cura decine di migliaia di
cittadini malati alle prese con
invalidita, alti costi di gestione
delle patologie, ritardi dia-
gnostici: recenti dati hanno
parlato di un 25% dei pazien-
tiche aspettano dai 7 ai 25 an-
ni per unadiagnosi certa. 1140
per cento dei pronunciamen-
ti medici risultano errati, con
un danno doppio per il pa-
ziente, indotto afare cure sha-
gliate e asborsare soldi inutil-
mente. I bambini sono i sog-
getti pil1 coinvolti: il 30% del-
le malattie pediatriche gravi
sono rare.

«Malgrado si tratti di patolo-
gie croniche, gravi e altamen-
te complesse, I'essere definite
arbitrariamente "rare” — ha
precisato I'associazione Dos-
setti — ha frenato gli investi-
menti per la ricerca e la pro-
duzione di nuove molecole e
soprattutto ha contribuito al-
la grave carenza di centri (500
quelli gia istituiti ma solo una
minima parte attivi), ai ritardi
nella diagnosi e alla cronica
mancanza di farmaci. Tutto
questo benché ad oggi siano
33 i ddl depositati in materia
di malattie rare». L'apertura
degli stati generali ieri, ha
coinciso anche con l'avvio di
un tavolo di lavoro perma-
nente fino a fine legislatura,
permettere nelle proprietadel
governo anche «lo sgravio fi-
scale per le donazioni private
cosi da incentivare la ricerca;
una procedura di autorizza-
zione accelerata e automatica
per ifarmaci qualificati come
"orfani" alivello comunitario;
unadefinizione delle malattie
rare da includere nell’elenco
diquelle dasottoporre ascree-
ning neonatale obbligatorio».
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