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PRONTO UN DISEGNO LEGGE

Aumentano le diagnosi e le cure entro fine anno
per le 400 malattie rare da sempre dimenticate

Giuseppe Taccini

B Siopallediagnosifaidateed
ai viaggi in giro per I'ltalia alla
ricerca del centro piu attrezza-
to, accesso pilt rapido alla tera-
pia, robusti incentivi alla ricer-
ca. Si incomincia a intravedere
laluceinfondoallungo e antico
tunnel delle malattie rare. Pato-
logieche contanoinItalia 20 mi-
lanuovi casiognianno conoltre
400 patologie censite e 5 perso-
ne affette ogni 10 mila sane. A
tentare di sciogliere questo no-
do, su cuiilParlamentohaaper-
to il dibattito da circa 10 anni, vi
e il disegno di legge-quadro del
senatore del Pdl Antonio Tomas-
sini, allo studio della commissio-
nelgieneeSanitadiPalazzoMa-
dama. Dovrebbe essere appro-
vato entro il 2010. Cosi hanno
promesso i rappresentanti par-
lamentari presenti nel corso del
convegno «Malattierareeacces-
so alle cure. Come assicurare il
diritto al trattamento», tenutosi
a Roma neilocali, appartenenti

al Senato, del Chiostro del Con-
vento diS. Mariasopra Minerva.
L'incontro éstato promosso dal-
I'associazione  parlamentare
perlatutelaepromozione del di-
ritto alla salute e da Cittadinan-
zattiva, conil sostegno di Novar-
tis. Puressendo abassainciden-
za epidemiologica, le «rare» so-
no malattie in costante crescita
e sovente aiutano a capire come
siamo fatti e a scoprire l'origine
di altre malattie come il cancro.

DIFFUSIONE gli italiani

che sono colpiti ogni anno
da patologie poco diffuse
sono 20mila ed in crescita

NellasolaUe, i pazienti affettiso-
no pit di 30 milioni. Cionono-
stante, sono ancora nummerose
le criticita da superare, emerse
nel corso della tavola rotonda,
moderata da Bruno Vespa, cui
hanno partecipato rappresen-
tanti delle istituzioni sanitarie

nazionalieregionali, delle asso-
ciazionideipazienti,delmondo
medico-scientifico e dell'indu-
striafarmaceutica. A partire dal-
le diagnosi tardive che nel peg-
giore dei casi arrivano alla fine
diun calvario lungo anche 7 an-
ni. A differenza delle patologie
piticomuni, sempre piti indiriz-
zate verso la personalizzazione
della cura, molte malattie rare
sono tuttora prive di trattamen-
to perché, in assenza di incenti-
vi, le aziende farmaceutiche
non sono stimolate all'investi-
mentoinunsegmentodimerca-
to cosi di nicchia. «Non tutte le
patologie prevedono 'esonero
dal costo delle prestazioni sani-
tarie conun forte aggravio perle
famiglie coinvolte», avvisalare-
latrice del disegnodilegge, lase-
natrice Pdl Laura Bianconi. «In
pittdell’80 per cento deicasi - ag-
giunge - siamo difronte amalat-
tie genetiche che pongono diffi-
colta diagnostiche e che atten-
dono i principali risultati tera-
peutici da nuovi farmaci».
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