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£ gia sbarcato sul tavolo del mini-
stero dell Economia il provvedimento
di aggiornamento dei Lea che amplia
con nuove 109 patologie I'elenco del-
Ie 500 malattie rare gid riconosciute dal
Ssn. La conferma & arrivata dal mini-
stro della Salute, Ferruccio Fazio, du-
rante la prescntazione all'Tstituto su-
periore di sanita del libro e dello spet-
tacolo Controvento per la sensibiliz-
zazione sulle malattie rare a margine
del convegno sul progetto Europlan che
coinvolge 34 Paesi europei e non eu-
Topei, promosso lo scorso 28 febbraio
all’Istituto superiore di Sanitd, in oc-
casione della Giornata mondiale per e
malattie rare.

“La codificazione di nuove malat-
tie rare — ha chiarito il ministro nel
corso della conferenza stampa — & un
cvento importante perché consentira
di avere vantaggi per quanto attienc
le esenzioni e anche altri vantaggi re-
lativi ai costi diagnostici e terapeuti-
ci. Inoltre bisogna tener presente che,
di fatto, molte malattie rare sono in

cluster, quindi sono pidi di 109”. Non,

solo, ha aggiunto Fazio, nei nuovi Lea

data
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Celebrata il 28 febbraio all’Iss la Giornata Mondiale per le malattie rare

Malattie rare:
109 patologie in piu classificate nei Lea

Lo ha annunciato il ministro Fazio in occasione della presentazione all’Iss del libro e dello spettacolo Controvento
per la sensibilizzazione sulle malatiie rare, organizzato a margine del convegno sul progetto Europlan che coinvolge 34 Paesi europei e nom.
Entro il 2013 turti gli Stati ewropei si doteranno di un Piano nazionale per le malattie rare.
Confermata anche Uintesa tra la Commissione Europea e il National Institute of Health statunitense per promuovere

avremo anche livelli differenziati di
assistenza domiciliare integrata per
facilitare questo tipo di assistenza
“che sempre di pill dovrd diventare u-
no degli elementi fondanti del nuovo
riassetto del sistema teso a spostare
sul territorio i trattamenti di questi
malati”,

E in Italia gia molti passi avanti so-
no stati realizzati per i malati rari. Gra-

di Ester Maragd

zie al lavoro svolto da Domenica Taro-
scio, direttore del Centro nazionale per
le malattie rare dell'Iss, ha ricordato il
mindstro. & stata dimostrata la grande
importanza delle reti nella cura di que-
ste malattie. Inoltre sono state realizza~
ie anche alire importanti iniziative co~
me quella portata avanti dal genetista
Bruno Dalla Piceola del Bambino Ge-
sl che con il progetto Orphanet ha con~
sentito I'accesso a tutti 1 dati in rete. A
questa si aggiunge un progetto, finan~
| ziato con 1 milione e mezzo di euro, che
mette in collegamento una serie di o~
spedali pediatrici dotati di database con
dati essenziali anche per le malattie ra-
re. Un progetto che si pud estendere ¢
pud diventare un punto di riferimento
per ghi Stati europei.

Ma le novita sul fronte delle malat-
tic rare non sono finite qui. Si riunira
'8 e il 9 aprile, a Washington, per [a
prima riunione operativa, il Comitato
costituito dalla Commissione Europea
e dal National Institute of Health sta-
tmnitense per promuovere ¢ finanziare
la ricerca pubblica sulle malattie rare.
“E un’alleanza scientifica e finanzia-

e potenziare la ricerca pubblica su queste patologie

ria importante - ha spiegato Domeni-
ca Taruscio — perché le case farma-
ceutiche continuano a fare poca ricer-
ca sulle malattie rare nonostante que-
ste siano molto diffuse”. Basti pensa-
re che, al 31 marzo 2010, il Registro
nazionale malattie rare italiano aveva
censito 111.987 schede di diagnosi che
corrispondono a oltre 109mila malati.
1 risultati ottenud, ha aggiunto Taru-
scio, potranno costituire una base uti-
le sia per intraprendere decisioni di sa-
nith pubblica che per stimolare ricer-
che scientifiche mirate a singole ma-
lattie 0 a gruppi oltre che a partecipa-
re attivamente al dibattito ¢ a studi e
collaborazioni scientifiche a livello na-
zionale e internazionale,

11 tavoro effettnato dal Centro na-
zionale per le malattie rare, inoltre, co-
stimira la base per la realizzazione del
Piano nazionale per le malattic rarc del
quale dovranno dotarsi entro il 2013 tut-
ti gli Stati del Vecchio continente. So-
no a oggi solo cinque 1 Paesi europei -
Spagna, Portogallo, Grecia, Repubbli-
ca Ceca ¢ Francia - che hanno tagliato
il tragnardo.

E proprio con questo obiettivo & na-
to il progetto triennale Europlan che
punta a stilare una serie di raccoman-
dazioni che tutii gli Stati Ue dovranno
seguire nella realizzazione dei Piani na-
zionali

“Si sono conclusi ftre anni di attivita
del progetio Europlan — ha affermato
Enrico Garaci, presidiente dell'Tss — un
progetto che ha coinwolto 34 Paesi eu-
ropei € non europei, tra cui anche gli U-
sa e che 1'Iss ha coordinato. Si discute-
ranno ora i visultati di questa atrivita per
mettere a punto strattegie nazionali in
ciascun Paese e affromtare il problema
delle malattie rare”.

Garaci ha poi ricordato iniziati-
va portata avanti dadl’Tss: “Con il li-
bro Controvento abbiamo trasferito in
poesia la sanita. & un esperimento in-
novativo finalizzato a sensibilizzare
le persone, la socictd su questo pro-
blema. Vogliamo superare il proble-
ma dell’incomunic.abilitd su queste
malattie e veicolare afla pubblica o-
pinione quanto si importante |'atten~
zione verso i malatii rari ¢ le loro fa-
miglie”.



