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Malati «rar1» in p1azza
per difendere 1 diritt1

R &

unedi prossimo si terrd la quarta giornata inter-
nazionale sulle malattie rare che quest’anno avrd
4 come tema le disuguaglianze nell’assistenza so-
cio-sanitaria ai malati che soffrono di queste condizio-
ni. «Rari ma uguali» & il messaggio con il guale si svol-
geranno numerose iniziative in molte parti del mondo e
anche in Lombardia. La nostra Regione & stata una del-
le prime a informatizzare, attraverso la carta Siss, il
censimento di guesti malati, sviluppare un registro re-
gionale che conta ad oggi oltre 11 mila malati e garanti-
re farmaci spesso molto costosi, senza significative limi-
tazioni di spesa. Infine, pill recentemente, attraverso
un lavoro condiviso tra esperti e associazioni di pazien-
ti, sono state sviluppate linee guida per aiutare i medici
nella diagnosi e nella terapia di oltre 70 malattie rare.
In Italia molto é stato fatto da quando nel 2001 é sta-
ta varata la rete nazionale delle malattie rare, ma molto
resta ancora da fare: esiste un’enorme disparita di assi-
stenza e d’impegno nelle diverse regioni, esistono diffe-
renze normdtive da superare
per evitare un’irragionevole
AlPavanguardia frammentazione regionale. E
. soprattutto troppi malati so-
La Lombardia no ancor oggi esclusi dai pro-
estatatrale prime  gramminazionali e dall’'esen-
regioni a garantire zione dal ticket, avendo come

i farmaci piti costosi unica colpa quella di essere
portatori di patologie non

e comprese nell’elenco naziona-
le delle malattie rare, ampia-
mente deficitario e mai aggiornato. Quest’ultima é una
disuguaglianza sociale inaccettabile per il nostro Paese
che aggiunge handicap a handicap, sofferenze a soffe-
renze, non consentendo U'accesso allesenzione dal tic-
ket. Alcune malattie rare non presenti nell’elenco vengo-
no poi gestite, anche in Lombardia, in ambiti impropri.
Infine la collaborazione tra istituzioni e industria far-
maceutica va ancora affinata affinché i finanziamentia
progetti di pubblico interesse siano gestiti con grande
equilibrio e trasparenza evitando gqualsiasi possibile
conflitto di interessi. Tra le tante iniziative ricordiamo
che a Milano domenica 27 alle 15 partira da piazza Ca-
stello la marcia organizzata dalia federazione delle asso-
ciazione di malati Uniamo; per qualsiasi altra informa-
zione sulle malattie rare, i centri di riferimento e le di-
verse iniziative visitare il sito del Centro di Coordina-
mento della Rete Regionale http://malattierare. marione-
gri.it.
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