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Unasuper-Rete
perlacura giusta

JORENN ROSSI MASON sisterni di defiscalizzazione». ficit.?nte dove convergano et i
1l mercato delle molecole co-  datirelativi alle malattie, alle cure

e chiamano rare perché  siddetteorfaneésempre pitiinte-  disponibili e ai trials cliniciincor-
ciascuna, peresserede- ressanteevale500milionidieuro, so.«Laricercasulle patologie rare
finita tale, deve interes- appetibile per le aziende ma an- & uno dei pilastri della nostrapo-
sare meno dicinqueca- che per la ricerca di farmaci per litica di responsabilita sociale —

si ogni diecimila abitanti. Messe malattie pili comuni. «La ricerca  spiega Paola Castellani, direttore

tutte insieme, perd, sono circa sulle patologie diffuse — spiega diricerca di Novartis— ma spes-

seimila, interessano almeno due  Giuseppe Remuzzi, coordinatore  soglistessifarmacitrovanoappli-

milionidipersoneinItalia—ogni dellaricerca dei LaboratoriNegri cazione per patologie pitidiffuse,

anno ventimila i nuovi casi—e  diBergamo-——stapassandosem- inmodo che se ne possa ammor-

trentamilioniin Europa. Uneser- pre pii1 da quella rivolta a situa-  tizzare il costo e renderlo pili ac-

citodipazientichesiscontraquo- zionirare. Unarticoloapparsosu cessibile. 1'Ttalia € al settimo po-

tidianamente con la difficolta i Nagrure a settembre scorso ha  sto al mondo per numero di bre-

diagnosi, la carenza di farmaci confermato che I'approccio al  vettibiotecnologici. Conquistato

adatti, laburocrazia esasperante, meccanismo patologico & spesso  anche grazie alla cooperazione di

lamancanza diinformazioneche “dallettoaltopo”enonviceversa. piccole aziende biotech e univer-

porta a pietosi viaggi della spe- Unamalattiararahacontribuitoa  sitd chelavorano suspecifici pro-

ranza anche Oltreoceano. Pro-  gspiegare la funzione del rene. grammidiricercar.

blematichesociali, psicologichee  Inoltre stiamo verificando come L’approvazione dellalegge do-

owviainente economiche: secon-  nonservafarviaggiareilpaziente, vrebbe essere vicina e avere un

do unaricerca presentata da Te- ma basti spedire il suo dna nei appoggio bipartisan, cosi come

resa Petrangolini del Tribunale  centri giusti». confermato anche dal vicepresi-

dei diritti del malato, ogni anno E, a proposito di centri, la pro-  dente della commissione Sanita

novemila euro in piti gravano in  posta dilegge sifocalizza proprio  del Senato, Daniele Bosone.

mediasuciascunadiquestefami-  sulla realizzazione di una rete ef-

glie tra diagnosi, cure e trasferi-

menti. Criticita che sono state

prese in considerazione in un di-

segno dilegge di cui il principale

firmatario, Antonio Tomassini,

ha parlato al convegno romano

“Malattierareeaccessoallecure”.

«[ldisegno dilegge—ha spiegato

il senatore Pdl— & in linea con le

raccornandazioni dell’Ue che in-

dicano la necessita di fare un sal-

to qualitativo nell’assistenza e di

incentivare la ricerca attraverso

Inltalia Ogni giorno
si confrontano con carenza di farmaci, spese, burocrazia
Per loro, enon solo,
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nuovi casi
ogni anno

: : le malatie rare
di malati catalogate

la spesa annuale per
la famiglia di un malatc
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MALATTIA RARA Parlare di malattie rare
Una malattia & considerata “rara”  nella loro totalitd e non
come singole patologie,
serve a mettere in luce
una serie di problematiche
assistenziali comuni
e a progettare interventi
di sanita pubblica mirati

Il farmaco orfeno & guel
prodotio che potenzialmente
& utile per tratiare una malattia
rara, ma non ha un mercato
sufficiente per ripagare
l& spese del suo sviluppo;
per questo non incontrano
‘ Vinteresse sconomico delle
del farmac orfani case farmaceutiche

sono disponibill
nell Unione Europea FONTE: ISTITUTO SUPERIOHE D) SANITA
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