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Malattie rare, la speranza ha una via

Cosi pubblico e privato possono collaborare per il bene dei malati

A Roma un convegno sul
ruolo della “terza” sanita,
pronta a rispondere ai
pazienti. E senza profitto

ViTo SALINARO

Europa siimpiegano in media 6

anni per fare una diagnosi certa),
ancor pilt arduo intraprendere un per-
corso terapeutico efficace per curarle:
le malattie rare sono molto eterogenee,
presentano una bassa frequenza nella
popolazione ('incidenza e inferiore a5
casi per 10.000 abitanti), hanno un'e-
voluzione spesso fatale e, in ogni caso,
invalidante, al punto da condizionare
pesantemente la vita di chi ne & affet-
to. LOrganizzazione mondiale della sa-
nita ne ha censite oltre 6mila: pochi i
malati per ciascuna di queste patologie,
ma la somma di tutti quelli colpiti da
malattie rare raggiunge il 10% delle per-
sone affette da malattie invalidanti. An-
che con diagnosi certa alla mano, non
sempre il malato e la sua famiglia pos-
sono accedere ad attivita socio-sanita-
rie e socio-assistenziali: lente — come
lamentano le associazioni a tutela dei
pazienti - le risposte del Servizio sani-
tario nazionale; quasi sempre orienta-
te all'obiettivo del profitto, invece, quel-
le delle strutture private. Per affronta-
re le problematiche delle malattie ge-
netiche erare eillustrare 'apporto diu-
na “terzavia” ai pazienti, che ottimizzi,
mettendole in sinergia e integrandole,
le due offerte (pubblica e privata), gio-
vedi a Roma si terra il convegno "Ruo-
lo della cooperazione nella lotta alle
malattie genetiche e rare”.
Levento sisvolgera, dalle 9, nella Sala
polifunzionale della Presidenza del
Consiglio dei ministri, il cui Ufficio per
il programma di governo ha collabo-

-
E molto difficile identificarle (in

rato all'organizzazione dell’appunta-
mento, ideato e promosso dalla coo-
perativa Magi-Euregio di Bolzano.Ila-
vori saranno aperti dal presidente del
Consiglio superiore di sanita, Enrico
Garacie vedranno gli interventi di Bru-
no Dallapiccola, direttore scientifico
dell’Ospedale pediatrico Bambino Ge-
st1di Roma, di Giuseppe Milanese, pre-
sidente di FederazioneSanita - Conf-
cooperative, di Monica Varano e Luca
Ziccardi, dell'Irccs Fondazione Bietti
di Roma, di Sandro Michelini, dell’O-
spedale San Giovanni Battista dell’Or-
dine di Malta - Roma, di Giuseppe
Noia, responsabile del Centro diagno-
si e terapia fetale del Policlinico Ge-
melli di Roma, di Franco Vimercati,
presidente della Federazione societa
medico scientifiche (Fism) e di Mat-
teo Bertelli, presidente di Magi-Eure-
gio, organismo che - particolarmente
ispirato all'insegnamento di don Lui-
gi Sturzo — promuove forme di auto
mutuo aiuto tra gruppi di genitori con
lo scopo di aiutare le famiglie nell’af-
frontare le situazioni di grande diffi-
colta e di solitudine in cui si trovano
nell’assistere i figli malati di malattie
rare. La onlus & fortemente impegna-
ta, con risultati di rilievo internazio-
nale, anche nellaricerca in ambito bio-
tecnologico, nella diagnosi e nella cu-
ra di malattie rare e genetiche e pro-
muovereti di eccellenza perla presain
carico e la riabilitazione dei pazienti.

Gli organizzatori del convegno, pa-
trocinato dalla Provincia autonoma di
Bolzano e dall’Associazione culturale
Giuseppe Dossetti, sono stati soste-
nuti anche da Confcooperative Bol-
zano, Confcooperative Federazione-
Sanita e Fism. Alcuni dei convegnisti
chedaranno vita all’evento di giovedi,
prenderanno parte, domani, all'u-
dienza generale del Papa.
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Il fenomeno
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