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MALATTIE RARE: UNA PROPOSTA DI LEGGE
PER ISTITUIRE UN FONDO REGIONALE

stituire un Fondoe regionale per
le malattie mre, per offrive cure e
adeguati ai  piemontesi
alfettd da gravi patologie invalidanti.
Lo ha chiesto la vicepresidente del
Consiglio Regionale del Piemnonte
Mariangela Cotto (Pl che sul e
ma  ha presentato un progetto di
legge a palazo Lascaris. Secondo
oli ultimi dati statistici le persone
alfette da malattie rare sono 56
milioni in Furopa, di cui doe  mi-
lioni  in Italia, a fronte di cirea
Grmila patologie attnalments  cono-
seiute. “I1 problema -ha spiegate
Cotto - & che le malattie rare rico-
nosciute  dal Servizio sanitario na-
donale,  che garmantisee  un’assi-
stenga gramita, sono soltanto il
10%  delle malattie  presenti nel
nostro. Paese, Chesto sicnifica che
chi & alle prese con patologie e
seluse dai Lea deve pagare ko di
tasca  propria. con costi altissimi
dovuti anche a continui sposta-
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menti  in alte Begioni™. Secondo
la vicepresidente  “vivers in una
Begione piuttosto che in un’altra
pué fare la differenza, perché  al-
cune  malattie vengono  Heono-
seiute e altre no. In Piemonte, ad
:"ht"t]l]lin, L [|£i1lll||[_{it' escluse dal
Ssnoma riconosciute a livells re-
gionale  sono soltanto cinguanta®
[na delle problematiche pin evi-
denti, che crea un forte disagio nel
paziente olbe alla patologia in sé,
consiste  anche nella difficelta i
diagnosi che a volte si protras per
anni per la mancanza di mezE e
conoscenze. La definizione di “ra-
w7 peraltro non Bivorisce i1 pro-
cesso di ricerca sulle cause della
malattia cosi definita, cosicché il
sisterna sanilario non sempre & in
grado di fornire le cure adeguate &
la diagnosi tempestiva al paziente.
“Aquesto sioagoiunga - ha sottoli-
nea  Cotto - lo scarso interesse e
comomice  delle industrie  fanma-

cettiche  a ricercare e produrre |
farmaci necessari alle cure delle
malattie e, 1 cosiddettd "Fammaci
orfani®, a eausa delle ridotte  di-
mensioni  del mercato di - riferi-
mento”, [l Fondo previsto dalla
proposta di legge & destinato alla
promozione della ricerca delle  pa-
tologie e delle relative cure, a ga-
rantire ai malati e alle loro famiglie
ladeguata assistenza econoemico-
-sociale  olte alla parita i accesso
a  profilassi, diagnosi.  terapie~F
necessario -ha poi coneluso la vi-
cepresidente-  garantie la  tempe-
stiva  prestazione delle cure idonee
e la costante assistenza terapeutics
dei pazienti, Verogarone dei  me-
dicinali,  dei dispositivi medici e
dei serviz diagnostici, assistenziali
¢ riabilitativi necessari, rendendo
pit agevole la repenibilita e la di-
h[:ll]]il:i]iﬁl di :l:i:i[lc:-h:iﬁ‘-':i & sEviE
presso be nostee strutbure sanitarie”,
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