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Approda iri Senato la proposta dell’ Associazione Dossetti: uniformare il metodo della certificazione, meno burocrazia

RARE MA CURABILI

Una legge per i diritti dei malati “dimenticati”

empre pill spessoin Itaiia le pro-

poste di legge nascono dall’esi-
genza di pochi ela politica raramen-
te riesce a tradurre in norme le reali
esigenze dei cittadini. Anche nel-
I'ambito della salute, la burocrazia
prevale sui diritti ¢ i cittadini resta-
no indifesi. Equild. tempestivita e
accesso alle cure rischiano di essere
lettera morta, soprattutto per i due
milioni di italiani colpiti da patolo-
gie rare e in gran parte sconosciute.
Negli ultimi mesi I'Qsservatorio di
Tutela Civica dell’Associazione
“Giuseppe Dossetti: i Valori” ha
raccolto le testimonianze e le esi-
genze dei malati e dej loro familiari
lavorando a stretto contatto con ol-
tre 80 associazioni impegnate nel
campo delle malattie rare. Questo
impegno ha portato alla stesura di
una proposta di legge (pdl) che in
questi giomni & approdata alla Com-
missione igiene ¢ salute del Senato.

«l] progetto di legge ‘Dossetti'»
spiega il professor Leopoldo Silve-
stroni, responsabile del dipartimen-
to Malattic Rare dell’ Associazione,
«viene considerato evolutivo in
quanto racchiude tutte le problema-
tiche connesse alle malattie rare, e
pone al centro dell’azione Iegwlan-
va il paziente e i suoi familiari», Per
I'lItalia, dove queste patologic sono
diventate visibili solo nel 2001, an-
noin cui & stato varatoil regolamen-
to di istituzione detla Rete Naziona-

Sono oltre cinquemila
SECONDO I'Organizzazione
Mondiale della Sanita, le ma-
lattie rare (MR) sono olitre
Smila e vengono definite tall
in base all’incidenza sulla po-
polazione, che nondeve esse-
re superiore a 5 ¢asi su 10mi-
ia abitanti. Nel loro Insleme
perd le MR rappresentano cle-
ca il 10% delle patologie uma-
ne conosciute e interessano
complessivamente una fra-
Zione importante di cittadini,
che in Itafia & rappresentata
da 2 mitioni di persone coin-
voite, tra malati e famlliari. Le
MR sono spesso definite «or-
fane», perché prive di atten-
zionl e di risorse adeguate.
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le delle Malattie Rare, 'approvazio-
ne di questo disegno di legge rap-
presenterebbe sicuramente un note-
vole balzo in avanti. Un contributo
decisivo alla stesura della proposta
‘Dossetti’ @ stato offerto anche dal-
la dottoressa Dornenica Taruscio,
responsabile del Centro Nazionale
Malattie Rare dell'Istituto Superio-
redi Sanita: «Questo disegno dileg-
gelegainsiemeil sostegno alla ricer-
ca scientifica, Passistenza socio-sa.
nitaria, ghmcemm allosviluppodei
farmaci ‘orfani’ (cosi vengono defi-
niti i medicinali necessari a curare le
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malattie rare), la formazione degli
operatori sanitari e le campagne di
informazione e di sensibilizzazione
destinateaicittadinieagli studenti».
1 punti innovativi del pdl sono: la
riforma del meccanismo di ricono-
scimentodellostatodimalattia (cer-
t1f1caznone) e del sistema di esenzio-
ne; la costituzione di un Fondo per
le malattie rare di 500 milioni di eu-
ro da destinarsi alle attivita di ricer-
cae alla salvaguardia della dignita e
dei diritti dei pazienti; la ridefinizio-
ne dei compiti del Centro Nazionale
Malattie Rare; le strategie di forma-
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zione ¢ d'informazione; la defisca-
lizzazione della ricerca industriale
finalizzata allo sviluppo di farmaci
‘orfani’ e di presidi sanitari necessa-
riai pazienti. «Il primo nodo che ab-
biamo affrontato», spiega Silvestro-
ni, «& quello della certificazione,
perché spesso questo rappresenta il
momento pit difficile della vita del
paziente. La situazione non & omo-
genea su tutto il territorio naziona-
le, ma in molti casi le patolagie ven-
gono difficilmente diagnosticate e i
pazienti restano in balia di strutture
distratte e a volte incompetenti». 1l
pdl propone di uniformare i proto-
colli diagnostici e chiede di garanti-
re a tutti | pazienti gli stessi diritti
dovuti: 'esenzione totale sia della
spese sanitarie. sia di quelle soste-
nute per I’acquisto dei presidi sani-
tari; la defiscalizzazione dei costi de-
rivanti dai consumi dell'energia
elettrica utilizzata per il funziona-
mento degli strumenti sanitari; Pas-
sistenza domiciliare e scolastica; le
prestazioni ambulatoriali, semiresi-
denziali, residenziali; la riabilitazio-
ne, nei casi in cui sia possibile, e in-

fine lo snellimento delle procedure
per ottenere I'invalidita ¢ la pensio-
ne d' accompagno (destinata ai fa-

. miliari impegnati quotidianamente

nell’assistenza del malato)». Anche
il Goveno ha riconosciuto la vali-
ditd del progetto: I'iter legislativo
sard breve?
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