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ANNARITACILLIS

ifferenti, ma uniti in una

battaglia che coinvolge

due milioni di persone
solo in Italia. Il denominatore co-
mune? Sono tutte affette da una
delle ottomila malattie rare (che
colpiscono ognuna meno dello
0,05% della popolazione) indivi-
duate sino aora. Patologie scono-
sciute ai pili, che coinvolgono so-
prattutto i bambini, ai quali tocca
il 70 per cento del totale. Un uni-
verso che in Europariguardatrail
6 el'8 % della popolazione: dai 24
ai 36 milioni di cittadini. Quasi
un’intera nazione alla quale il
mondo volgera il suo sguardo lu-
nedi28quandoverracelebrata,in
tutti i continenti, una giornata di
sensibilizzazione.Perl’occasione
tanteiniziative (asinistra, ndr).La
Fondazione Roma, con 'univer-
sita San Raffaele di Roma, hanno
finanziato un programma di ri-
cercasui micro-Rna, unaborsa di
studio per l'informazione ai pa-
zientiediecicorsidilaureagratui-
ti per studenti colpiti da malattie
rare.

Nel frattempo nei giorni scorsi
€ stato presentato l'annuario
Orphanet 2011, unvero e proptrio
atlante cartaceo delle patologie
menoconosciute, figlhodell’ omo-
nimo portale internazionale nato
inFrancianel 1997 ealqualel’Tta-
lia collabora, insieme ad altri 37
paesi, da dieci anni esatti. Un da-
tabase online nato per offrire un
orientamento in una galassia
iperpopolata com’e quella delle
malattie rare, e al quale lavorano
oltre 12mila tra specialisti e ricer-
catori offrendo informazioni an-
che sui farmaci orfani e sui centri
diricercae cura. Un puntodolen-
te quest’ultimo, se si considera
che, secondo un’indagine dell'l-
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stituto affari sociali del Welfare
con Uniamo Fimr onlus, Orpha-
netltaliae Farmindustria,il45 per
cento dei pazienti ha il proprio
centro clinico di riferimento in
una Regione diversa da quella in

cuiviveeil 13 % non ne ha indivi-
duato alcuno.

Al riguardo I'ospedale Bambi-
noGesttdiRomahaannunciatola
nascita, entro fine 2012, del piis
grande laboratorio di ricerca pe-
diatricod’Europaeilministrodel-
la Salute, Ferruccio Fazio, duran-
te la presentazione dell’annuario
Orphanet, ha detto di augurarsi
«che si possa arrivare quanto pri-
ma a una situazione economica
che consenta l'aggiornamento
deiLivelli essenziali di assistenza,
che includano anche le malattie
rareinunnumerosuperioreal00.
1l problema per queste patologie
— ha sottolineato il ministro —é
quello della ricerca, ma anche
quellorelativo all' organizzazione
delle reti e per questo stiamo an-
dando avanti cercando di coordi-
nare le Regioni: alcune sono gia
attive ed esiste un registro delle
malattie rare coordinato dall'Isti-
tuto superiore di Sanita». Nell’at-
tesa le iniziative vanno avanti: la
Clinica pediatrica deli’ospedale
Microcitemico di Cagliari, la Re-
gione Sardegna ela Asl, ad esem-
pio, hanno attivato il numero ver-
de 800.095.040 (dal lunedi al ve-
nerdi dalle 9 alle 13 e il lunedi e
mercoledl anche dalle 15 alle 17)
gestito da un pool dimedici.
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