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| RISULTATI

DEGLI ULTIMI STUDI
SU FARMACI

E INTERVENTI PER
EVITARE CINFARTO
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L il nostro tempo | 107

Malattie rare, troppi
pazienti senza tutela

DIRITTI E SALUTE Chi soffre di una patologia poco nota pub contare su pochi
farmaci e scarso sostegno. Per questo | malati ora annunciano battaglia.
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80 SEFISCI0EsE CO8 LA SO0 -
ta = Malat rar: siamo fa-
ri ma tanc= allo Seadio
Olimpico di Koma il 29 apn-
le, in oocasione el derby. E poi
na manifestazione davanti #
Palazzo Chigi, 'Ll maggio
Sont le inigative oagznizate
dall" Associazione nazionale
Cruseppe Dossetni per fiporta-
re |‘arrenzione sui problemi di
chi soffre di parologie come
sindrome della scomimarrs; an-
ca, cadasi] o progena
Momu improbabils per
maiattie rafe appunto,
L DAY pet -:]'.sﬂl:-:'- gl S
nie B, Anzitutto pesché,
E S000 S0kD SLifme, .'E!i-ll_:.;-
gono almeno 2 malsons di
tealiani. Poi perché cro-
niche, all'80 per cento d
OCgine genchica © Spesso
invalidants

PAROEAMA VN

Il |~r:--.|;Je-.'|:¢- del Consiglio
Romano Prodi in campagna
eletrorale aveva preso un im-
PeRno scrioto proprio con |'as-
sociazione Dossetts a «porta-
re & compumento icer lege-
slaciva del progetto di legre
|'|'|'_'|E:|.I:r||_' Fifgm :F ;_\.l.-_.i..l.h::- un
AN & I.I: !hl.':':'l..l'.\' LON0 andofy
ferme. «Finora lesenzione dai
costi sanitari & stabilica per
circa 50K parologie= afferma
Claudio Giustoez:, segretaria
dell associazione che da anni

(M“TAHSI ONLINE

MNevogigante.it, amickdedlascs-

mitarrait, dossetti it la prima
informazione sulle malattie
rare & su $iti come aidweb.org,
con nomi delle associazioni,
dati ¢ consulenza legale.

-di Donatella Maring

matela ) dimen i LEESTI A
malati, =Chuindi menodel 10
per cento sulle 6 mila classi-
ficate dall'Oms. Significa che
la maggioranza der malat ol-
tre che ran sono orfani, non
ricevendo attenzion € soste-
!.::":ll ECOMOMECD & 500 |,'|||:--

Lo testirmoniant tante s6o-
rie. Laura, romana, non dice
il Cognoeme per la poavacy de
figli, due ;.;E!'!".tli.l can deficit
di apolipopraceina B, che
dannegga il fegate: «<Ho po
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s blog. panorama. ivhitechescisnza

DUE MILICHI DI ITALIAMI
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i segwenza del Dina

varo a oteeneérs 1 benefici del-
la legge 104 per assentarmi
dal lavoro con permessi recri-
buici e seguirli nel concroll:
pertedics, ma la domanda &
sbatd pspintae racconta, =Mo-
uvo? La patologia noa & in-
clusa fra |.I:|.|='|i-_' FICOMOSCILES
dial sistema sanieario, Cosl, al
ere alle spese. ho supendio de-
curtatos. Spesso manca |'in-
tormazone medica: «Ho in-
dividuate la malattiaa 50 an-
fil, PIMa AESUNGD FIUSCIVE 3
spiegare le crisi di stancherza
e rachicardias [amenta Kira
Martini di Gressero, afferea da
sindrome della scimirarea,
malarriz del coore che com-
porta problem polmonan
Lelenco delle parologie ra-
re gia adesso & aggromabile
ma il mectanismo & lungo e

lenro. Sono Un CeEntinais
quelle che da pitt i un anno
aspertano di enrrare nella Li-
st ufficiale. «Fra quisoe il ne-
vio melanociticn congenio gi-
gante, nonostante il sostegno
di quattro associziom der-
matologiches afferma Scefa-
ma Tedold:, mamma o1 unea
hambina afferra da nei ano-
mali che ricoprono gran par-
te del corpo, & fra i fondarori
dell’associazione di geniton
MNaevas Jralia
Per favorire la nicerca & rac-
cogliere dati epidermielogic,
ali’Istituro superiore di sam-
it (155) esigre ol TEEISEID NALID-
nale: «Ma i dari non sono
completi percheé non tuite le
regioni li fornisconos chian-
sce Domenica Tarwscio, re-
sponsabile del Centro
nazionale malattie rare
dell'lss. Quanto ai far-
gl Sy -:-r1.:|:|.| -5l L hIJI'I'..I:IE!'I
cosi e Ly per le l,'J.I:lI:I:-
(425 Eire, i COMMmMefcID
CE ME 30N0 34, Mma non
ueel al momenoo sono a
carico del Sistema sani-
Lo nazionzie. @
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