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Ricerca e assistenza

Serve il piano nazionale

[ Ue si ¢ raccomandata affinché¢ ogni Stato membro ne abbia uno
Sono necessarie azioni mirate per regolamentare l'organizzazione

Veronica Meddi

88 Presta il suo sguardo, tene-
romadeciso, intriso di umani-
ta e di tanta esperienza, la si-
gnoraRenza Barbon Galluppi,
Presidente UNIAMO (Federa-
zione Italiana Malattie Rare
Onlus), ha un punto di vista
che svela infinite e quasi sem-
pre impensabili prospettive,
come quello di una madre che
sognailfuturo deisuoifiglispe-
ciali, e specialilo sono proprio
perchéfigli. Oggiéunadataim-
portante, settima Giornata del-
le Malattie Rare e la signora
Galluppi, determinata, con
energiaaffrontalavitaediffon-
de forza, perché e proprio la
vita che glielo chiede, lasua e
quella di molti altri. E cosi che
sipossono superare gliostaco-
li, unendo le mani con amore.
Oggiverra presentata unapro-
posta al governo per le malat-
tierare, ed & un evento davve-
Presidente Renza B. Galluppi

ro importante. «& importante
perché abbiamo lavorato cir-
cal'implementazione del pia-
nonazionale perle malattiera-
re. Una delle seiraccomanda-
zioniche!l'Unione Europeaha
emanato riguardo alle malat-
tie rare, & proprio il Piano Na-
zionale all'interno di ogni Sta-
tomembro che elibero di sce-
gliere se fare azioni strategi-
cheosefarepianispecificiche
regolamentino la coordinazio-
neel’organizzazione dell’assi-
stenza e della ricerca. Su que-
stol'Italiahaadempiutofinoa
una certa parte, nel senso che

entro il 2013 ha preparato una
bozzadipiano, poisiéblocca-
ta perché la bozza comporta
delle prestazionie delle azioni
che devono essere coperte dal
sisternae peresserecoperteva
acollegarsiailea,ifamosilivel-
li essenziali d’assistenza, che
ovviamente devono essere ag-
giornati. E quindi si tratta di
un momento di stop, di freno,
macheriguardasoloundiscor-
so di metodologia e diinnova-
zione. Su questo, noi pazienti,
abbiamo cercato di prendere
la palla al balzo che arrivava
dall’Europa. Da un progetto
cheparte dall'Istituto Superio-
re di Sanita, e che vaamonito-
rare glistati d’azione che sono
in questo ambito. Abbiamo
cercato di rafforzare la meto-
dologia dilavoro che abbiamo
utilizzato nel 2010, quella di
mettereattornoauntavolo tut-
ti gli "stakeholder" e lavorare
sugliargomenti di piano inmo-
dotale chevenisse unapropo-
sta condivisa. Quello che noi
auspichiamo e che chiediamo
al Governo e che venga imple-
mentata questa bozza di pia-
no con questo NUovo apporto
condiviso. Per lo Stato & a co-
stozeroperchénoipazientiab-
biamo investito conisoldiche
ci arrivano a fondo perduto
dal Ministero delle Politiche
Sociali. Perchéle nostre azioni
fanno parte diun associazioni-
smo, e il piano nazionale deve
essererispettoso edeve andar-
siaintersecare sia nel sistema
sanitario che in quello socia-
le».

Dalla parte del malato, cosa

significa?

«E difficile dire al malato che
deve saper aspettare, deve es-
sereinattesa. Luigiustamente
é stanco di fare il paziente e
vuole vedere risultati imme-
diati. Perd dall’altra parte e ve-
ro anche che quando si deve
modificare unsistema, ma pri-
madi tutto una cultura, c’é bi-
sogno di un percorso che non
puo essere dall’oggi al doma-
ni. £ un percorso lungo che
portaainteriorizzarelamalat-
tia con la consapevolezza che
un qualcosa si sta facendo. A
piccoli passi».

Questo piano cosa comporte-
ra?.

«Delle regole e dei ruoli ben
precisi che devono avere an-
cheipazientichesonoivaluta-
tori delle azioni intraprese.
Quello che noi ci aspettiamo
adesso e di essere all’interno
deitavolidecisionali, compar-
tecipare alle decisioni, e allo
stesso tempo andare amonito-
rare iservizi erogati dai centri.
La cosa principale sara scritta
nellanostra proposta, e saradi
andare a spiegare che cos’¢la
rete. Non e la rete da pesca, e
una rete che ovviamente si
struttura su funzioni impor-
tanti, quindi su binari, che
nonsonoibinaridel treno, ma
chesonoinvece delle stazioni,
chesonoicentri, echefasiche
questi pazienti possano avere
una risposta di alta eccellenza
vicino casa».
Qualedifferenzac’e tramalat-
tia e malattia rara?

«La malattia viene curata per-
ché gia conosciuta, quindi ri-
conosciuta. Invece la malattia

rara ¢ innanzitutto compren-
derechequel pazienteeunpa-
ziente malato di un qualcosa
chenoneédettosimanifestico-
me normalmente si manifesta
unamalattia conosciuta.ll pa-
ziente e diverso. Io stessasono
madre ditre ragazzi. Due sono
affettidamalattiarara. Scienti-
ficamente loro sono uguali,
mahanno degli effetticomple-
tamente diversi. Su questo bi-
sognaragionare. Bisogna capi-
rechecosaerogareaunoeche
cosa erogare all’altro. E anche
giusto che non venga erogato
uguale perché i bisogni assi-
stenziali sono diversi. Il pa-
ziente deve avere consapevo-
lezza anche di questo. C'e chi
ha piu bisogno e chi ha meno
bisogno e si pud mettere a di-
sposizione degli altri».
Civuole tanta forza?
«Assolutamente si. Ma ci vuo-
le anche tanta determinazio-
ne. Chi mi conosce sa bene
che io non mollo mai».

I bambini affetti da malattie
rare che prospettiva di vita
hanno?

«Unavolta un paziente affetto
da talassemia non aveva spe-
ranze di vita, poteva arrivare
fino a 13, 14 anni. Ora abbia-
mo pazientichehannosupera-
to 140, 50, 60 anni e che sono
diventatianche genitori. Addi-
ritturamamme. Equesto signi-
ficacheseprimanonc'eranes-
suna'aspettativa di vita, ora
c’en,

Cisono differenze tra pazien-
tibambini e adulti?

«Il bambino & fragile ma fidu-
cioso, gioiso, vuole vivere la
sua quotidianita. Noi dobbia-
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mo dargli la forza, per quelle
capacita residue che ha, di fa-
reinmodo cheilmondo glisia
aperto, gli sia vicino e che lui
siaparteinclusiva diquestaso-
cieta. L’adulto invece deve fa-
reun grande sforzo, una gran-
de crescita, perché se prima
era affidato a terapie normal-
mente conosciute, orac’elate-
rapiarigenerativa, quellainno-
vativa, che sono le cellule sta-
minali. Si deve mettere in gio-
co e cercare di rischiare. Un
bambino rischia, perché sia-

monoigenitori che tante volte
siamo apripista e prendiamo
decisioni su un corpo chenon
& nostro. L'adulto invece fa
molta difficolta a staccarsi da
quello che conosce perimmet-
tersiin un mondo dirigenera-
zione».

Quante sono attualmente le
malattie rare?

«Sono tantissime, raccolte per
gruppi. Pittdi 6000, maaddirit-
tura si dice siano 7, 8000. Su
questo stalavorandol’'OMS, ci
sta lavorando I'Unione euro-
pea, per fare una codifica uni-
cain modo tale che tanti sino-
nimi possano essere racchiusi
inununiconome. Questoeim-
portante per fare chiarezza. In
Italia solo un gruppo diqueste
patologiepuo ottenere queidi-
ritti esigibili. La prima regola-
mentazione delle malattie ra-
reche&la279 del 2001 hafatto
si che ci fosse un allegato che
portavadeinomicheriguarda-
vano gruppi di malattie, e sia-
mo intorno ai 2700, gli altri ri-
mangono fuori, e questo non
vabene».

Come ¢ nata l'idea della Gior-
nata delle Malattie rare?
«L’idea e stata partorita da noi

pazienti ne] 2007. Pero la pri-
ma giornata delle malattie ra-
re si e realizzata nel 2008. Per-
ché nel 2007 e stata messa in
rete unaconsultazione pubbli-
ca che riguardava le malattie
rare, durata fino a febbraio.
Noi stiamo alle regole del no-
stro Presidente, Terkel Ander-
sen di Burordis. Abbiamo un
unicologo: duemanichesiin-
crociano, unite. Edaquiabbia-
mo datoungiornoraro perper-
sone molto speciali, era il 29
febbraio del 2008».

Cosaha detto ai suoi figli? Co-
me infonde la forza ai suoi fi-
gli?
«Hodettolorodinonarrender-
si mai e di essere molto deter-
minati. Mia figlia, quella affet-
tadamalattiarara, utimamen-

te ha preso una medaglia
d’oro, discesa libera a Sestrie-
reaicampionatiSpecial Olym-
pics. Ci ha messo 12 anni per
avere una diagnosi. Pero non
ha mai mollato nella riabilita-
zioneequestolehadatolapos-
sibilita di inserirsi nel conte-
sto sportivo e di trovare e sue
potenzialita. Un oro e due
bronziaShanghaiin equitazio-
ne. Adesso continuasia conlo
sport dell’equitazione sia con
lo sport dello sci. A dimostra-
zione che quando uno monta
acavallo o quando c'haun pa-
iodiscilamalattianonsivede,
ma la determinazione nel vo-
ler arrivare e raggiungere
I’'obiettivo si. Lei non si & mai
tirata indietro. Lei ha trovato
inmelaforza, eioinleilo stru-
mento per poterarrivareaque-
sta diagnosi, che finalmente &
arrivata. E il farmaco che
I'aspettava c’era, c’é. Diciamo
che tutto quello erastatofatto
prima ¢ stato consolidato dal
farmaco presente».

Manifestazione |l iogo del’evento

«Uniamo»
L’idea & nata
nel 2007
mala prima
giornata
delle malattie
rare si

e svolta

nel 2008
«Abbiamo
fattoun dono
speciale
apersone
speciali»
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