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pa Roma

alattie rare: queste scono-

M sciute. Per molti, ma non
J)er tutti, ovvero per quelle

migliaia di malati che, insieme alle
loro famiglie, combattono ogni gior-
no una battaglia irta di difficolta. Per-
ché chi ha una malattia rara fa pili
fatica degli altri, anche nel vederse-
la diagnosticare correttamente. E
uesto uno dei dati emersi dall'in-
agine “Cosa comportae quanto co-
sta oggi un malato raro alle fami-
glie?”, presentata ieri alla Camera e
realizzata dalla Federazione italiana
malattie rare (Uniamo), nell'ambito
dell'iniziativa Diaspro Rosso finan-
ziata dal Ministero delle Politiche so-
ciali, con l'obiettivo di rilevare i co-
sti effettivi che gravano sulle fami-

glie per assistere quotidianamente
tali pazienti e per dare risposte con-
crete ai bisogni reali. Diagnosi, cen-
tri di competenza, rete dei servizi, di-
ritti esigibili, malato raro e famigli:
su questi temi verteva il questiona-
rio.

Nonostante si assista a qualche mi-
glioramento i risultati sono ancora
sconfortanti: 3 persone su 10 si sono
dovute spostare dalla propria Regio-
ne per ottenere unrisultato certo; in

media si devono percorrere 200 chi-
lometri per raggiungere un centro di
competenza e Spesso Sono necessa-
rie molte visite di controllo con no-
tevoli aggravidispesa; larete deiser-
vizi & frastagliata e varia da Regione
aRegione, ma unafamigliasu3 con-
tribuisce in maniera sostanziale per
le terapie riabilitative, I'acquisto di
ausili e le assistenze; 6 malati rari su
10 non sono autonomi e 3 su 4 ri-
chiedono assistenza continuativa:
infermieri, badanti o parenti questa
€ una spesa enorme che grava pe-
santemente sulla famiglia. Assistere
un malato raro, secondo I'indagine,
costa dai 3.350 ai 6.850 euro all’an-
no. Ma non & tutto: le famiglie dei
malati rari che vivono nelle regioni
delsud hanno ancor pit difficolta ad
arrivare a fine mese.

Una ricerca conferma che

per l'assistenza servono

quasi 7/mila euro I'anno. |l

30% si cura fuori regione

Malati rari, famiglie pit1 povere




