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Malattierare

in due milioni
aspettano

il Piano triennale

SALMI

Dal Registroal Piano triennale
due milioni in cerca di cure

scorsi.

MARIAPAOLA SALMIE
, Moltisonoipaesieuropet che
12013 segner al'oradella hanno gia adottato un Piano:la :
verita per i quasi due mi- gp50na neha prontouno molto
lioni di malati cosiddetti aricojato, il Belgio ha stanziato
“rari”eperquantialivello yep 35 milioni di euro, la Fran-

istituzionale si impegnano da
oltre 16 anni per realizzare un
sistema di governance italiana
delle malattie rare. L'annc
prossimo infatti scade il termi-
ne entro il quale I'Italia dovra
necessariamentepresentareal-
la Commissione europeail tan-
to atteso Piano sanitario nazio-
nale delle malattie rare. L'Asso-
ciazione parlamentare per la
tutela ela promozione del dirit-
to alla prevenzione con il sup-
porto di Genzyme e Biomarin,
ha invitato Ie Associazioni dei
pazienti, i medici, i caregiverei
rappresentanti regionali a pfo-
porreideeesuggerimentisinte-
tizzatinel volume Malattierare:
alla ricerca dell’approdo, pre-
sentato in Senato nei giorni
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cia si appresta a presentare il
suo terzo Piano nazionale, Por-
togallo, Grecia, Bulgaria e Lat-
via (ex Lettonia) ne hanno uno,
Austria, Germania € Romania
lavorano attivamente alla sua
realizzazione. L'Ttalianon & fer-
ma. «Silavora malentamente e
sebbenecitroviamoinunacon-
dizione di privilegio grazie al
nostro Registro, unice al mon-
do,incuisonoelencateben 485
patologie rare, dobbiamo riu-
scireaincluderelaricercaall'in-
terno del Piano», afferma Do-
menica Taruscio, direttore del
Centro nazionale malattie rare
dell'Istituto superiore di sanita.
[I Piano nazionale dovrebbe
avere durata- possibilmente
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friennale, dovrebbe poter assi-
curare ai malatila prevenzione,
la sorveglianza, una diagnosi
tempestiva, il trattamento e la
dabilitazione. Altrettante le cri-
icitachevannosuperate:item-
Ji e Ia correttezza di diagnosi,

lunghissimii prirnd non sempre

correttala seconda, tanto che il

40% dei pazienti inizialmente
ha una diagnosi sbagliata e un
paziente suduenonnericevera
nemmeno unalungo tuttalavi-
ta. «L'esenzione & un altro pro-
blema per cui si rendera neces-
sario rivedere le liste — afferma

Bruno Dallapiccola, direttore

scientifico dell'Irccs ospedale 2

pediatrico Bambino Gest di
Roma-cosicomeproblematico
& I'accesso alle terapie, sia per
unacronicalentezzadell’entra-
ta in commercio dei cosiddetti
farmaci orfani (attualmente so-

i 25% ha dovuto spostars:
N altre. regioni per otteneria
Uamalato rarg suduenon’

Ticeve mai unadiagnosicerta - .

nomenodisettantaquelliauto-

rizzati in Europa), sia per i far-
macidifascia Cperiqualiviso-
no evidenti difformita regionali
sul territorio nazionale. D'altra
parte la cura delle malattie rare
include anche farmacitradizio-
nali, terapie cellulari, trapian-
tologia, chirurgia», Poicisonoil
percorse terapeutico e il pa-
ziente: in [talia vi sono 250 Cen-
fri di competenza (Francia 132,
Spagna 62, Gran Bretagna 50),
spessoaldisottodistandardeu-

ropei {pochi malati; pocaricer-
ca; pochicontattiinternazicna-
li;scarsa capacitaperdiagnosie
terapia).
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L’OFFICINA MILITARE
PER FARMACI! ORFANI

La Difesa a fiance dei cittadini

In tempo di pace 'Agenzia

Industrie Difesa (Aid) tutela i pid

deboli come i malati di patologie

rare. Rientrain quest’ottica

Paccordo tra Agenzia italiana

del farmaco (Aifa) e Aid

impegnata a potenziare

la produzione di farmaci orfani

e afareticerca

nello stabilimento chimico

farmaceutico militare

trasformate in “officina

farmaceutica delic Stato”
(mp.s.)
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