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NOI &£ VOiI GUGLIELMO PEPE &

IL SOTTILE FILO DELLA SPERANZA

1 ei prossimi sette anni saranno al centro della Ricerca
scientifica europea. Un “settore” importante e anche
; | trai piti stimolanti per tutti i ricercatori, perchéle Ma-
lattle Rarerappresentano un sfida. Sono patologie spesso poco
conosciute, eppure emotivamente coinvolgenti. Soprattutto
perimalati (e periloro familiari), perchélaloro esistenza & ap-
pesaapoche certezze e a sottili fili di speranza. Si & fatto molto,
negli ultimi anni, per contrastare le «rare» ma i problemi sono
ancoratanti: tempilunghiperladiagnosi, spessosbagliata, enel
50 per cento dei casi inesistente; un numero ridotto di speciali-
sti, ein particolare di genetisti, a fronte di circa ottomila malat-
tie; scarsa presenza nel territorio di centri specializzati; diffi-
coltadiaccesso aqueipochissimifarmacidisponibili; fondi per
laricercainsufficienti;impegno minimo perlaprevenzione pri-
mariaesecondaria. Unasituazionecherendeperfino piidram-
maticala condizione deimalati. Conlaqualeleistituzioni sani-
tarie, i medici, dovrebbero confrontarsi, puntando ad un mag-
giorcoinvolgimento delleassociazioni. Unfatto & certo: rareso-
no le malattie, non certo le sofferenze che le accompagnano.
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