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Iniziativa di Repubblica.ite Fondazione Barbareschi: domani appuntamento globale

MARIA PAOLA SALMI

, accontarelamalattianonéfacile, ancorpitl
e & rara. Dieci personaggi traipiliamatie
iseguiti del mondo dello spettacolo ci pro-
vano dando vocee volto astorie vere di malati giun-
teaRepubblica. it.Ivideo trovanospazioall'interno
dell'iniziativa di medicina narrativa “Viverla tutta”,
e sono stati ideati in collaborazione con la Fonda-
zione Luca BarbareschiOnlus-DallaParte dei Bam-
bini, ilCentromalattierare dell'Istituto Superiore di
Sanit, il laboratorio Asl 10 di Firenze, 'European
society for health and medical sociology e il soste-
gno di Farmindustria. L'occasione, la Giornata
mondiale delle malattie rare 2012 che sicelebra do-
mani, 29 febbraio, in quasi 50 nazioniconlo slogan

“Rari ma forti insieme”, puntando alla solidarieta.
«Quello delle malattie rare e un mondo pieno dido-
lore e fatica, eppure questi malati lottano con co-
raggio — dice Luca Barbareschi — grazie agli attori
chehanno aderito aquestainiziativa abbiamo fatto
qualcosacherimarra». Non cisononumeri certisul-
lemalattierare, forse 6 mila 08 mila, in EuropaeSta-
ti Uniti almeno 60 milioni di persone ne sarebbero
affette.InItalial ultimoaggiornamento del Registro
nazionaledell'Istituto superiore disanita (Iss) parla
di485 malattie rare censite, le pili frequenti (21,5%)
quelle del sistema nervoso centrale e degliorganidi
senso. Indiscusselecriticita. Nonc'e, adifferenza di

°99

Pazienti “rari
danno voce alle loro storie
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molti altri paesi, un Piano nazionale delle malattie
rare, mancano farmaci perché non si investe in ri-
cerca pernumeriesigui dipazienti, le diagnosisono
tardive, i malati costretti a duri peregrinaggi. E su
queste criticith che bisogna lavorare secondo il mi-
nistro della Salute, Renato Balduzzi che assicura
I'inserimento nei Livelli essenziali di assistenza
{(Lea) di almeno 109 patologie. Nella mozione in di-
scussione al Senato i gruppi parlamentari, Pd in te-
sta, chiedonounFondo perifarmaciinnovativieun
aggiornamento annuale dell’elenco delle rare. «La
mancanza di un Piano nazionale penalizza i malati
rari—afferma Bruno Dallapiccola, direttore scien-
tifico dell’ospedale pediatrico “Bambino Gest” di
Roma — & urgente definire un documento condivi-
50 su necessita che tutti conosciamo: presa in cari-
codelmalatoraro, definizione dei Centridi compe-
tenza, sviluppo di farmaci orfani, fermazione”. Ur-
gentearrivare a diagnosiecure precoci.Unagrande
opportunita & la Terapia enzimatica sostitutiva
{Shire) efficace per le malattie da accumulo lisoso-
miale (solo in Centri specializzati). Uniamo, 'orga-
nismo cheriunisce centinaiadiassociazioni,lancia
varie iniziative per domani. «Il bisogno piliurgente
& quello di essere uniti — sottolinea la presidente
RenzaBarbon Galluppi—I'associazionismo italia-
no deve diventare propositivo per dare un contri-
buto concreto seguendo le linee guida europee,
quel che serve subito & mettere ricerca e conoscen-
zainrete e definire secondo precisi criteri diqualita
iCentridieccellenza». Numerosigli eventi sul terri-
torio nazionale in occasione del Rare Disease Day
2012. A Roma apre all'interno del Policlinico Um-
berto I uno sportello dedicato alle malattie rare, al
“Bambino Gesl1” & in corso fino al 30 febbraioun se-
minaricorganizzatodall'Orphan Europe Academy.
AMilanolaFondazione Policlinico Ca Grandaorga-
nizza banchetti informativi e seminari sul tema.
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