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- Le malattie orfane

Patologie che affliggono milioni di persone nel mondo, ma riconosciute a fatica dalla societd

di Francesco Palumbo
Se vivessimo in un mondo
perfetto ogni persona
avrebbe uguali diritti. Il di-
ritto di essere libero, di sen-
tirsi sicuro e ovviamente il
diritto alla propria salute.
Ogni anno perd il benessere
di milioni di persone viene
trascurato, poiché in alcuni
casi non considerato rile-
vante ai fini commerciali. Si
tratta degli individui affetti
dalle cosi dette “malattie
rare”, ovvero delle partico-
lari patologie che colpi-
scono meno di 1 persona
ogni 2.000 abitanti. “£'facile
farsi trarre ininganno dal ter-
mine rare - ¢i spiega Fabri-
zio Luppi, medico e diret-
tore del MaRP, il Centro per
le Maiattie Rare del Pol-
mone di Modena - anche se
poco considerate, l'insieme
delle soie patologie rare del
polmone, vanno a costituire
il 30% del totale”. Si tratta
quindi di malattie non tra-
scurabili, che richiedereb-
bero fondi e risorse ingenti.
“Curare e ancor prima dia-
gnosucare una malattia rara
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un processo lungo e compli-
cato. Dalla comparsa dei
primi sintomi al riconosci-
mento della malattia pos-
sono trascorrere anni. Per mi-

gliorare questa situazione
servirebbero maggiori fondi
e piu centri come il MaRP,
dove le varie competenze
specialistiche dei professioni-
sti afferenti a sette diversi di-
partimenti, collaborano stret-
tamente tra loro, cooperando
con numerosi qruppi di ri-
cerca nazionalied internazio-
nali”. In Italia i malati affetti
da questo tipo di patologie
sono circa due milioni. Due
milioni di persone che ogni
giorno affrontano i disagi
della propria condizione,

scontrandosi abitualmente
con la diffidenza di chi non
conosce questa realta. “La
cosa peqggiore - ci spiega Ro-
salba Mele, presidente
dell'associazione Ama fuori
dal buio - € sentirsi soli. Pro-
prio per far incontrare per-
sone affette dalle stesse pato-
logie, per aiutare la ricerca e
per lottare a favore dei diritti
del malato, é nato Ama fuori
dal buio”. Un impegno co-
stante che ha portato i suoi
frutti. Uno di questi é stato
ottenuto nel 2016 quando,
la Federazione Europea per
la Fibrosi Polmonare Idiopa-
tica e malattie correlate, rap-
presentata per |'ltalia dall’as-
sociazione AMA fuori dal

buio, ha promosso la Dichia-
razione Scritta 26/2016 sulla
Fibrosi Polmonare Idiopa-
tica, che é stata adottata for-
malmente dal Parlamento
Europeo con 388 firme.
“Purtroppo - continua Ro-
salba Mele - il 70% dei pa-
zienti sono bambiniin eta pe-
diatrica. E quindi fonda-
mentale raggiungere livelli
sufficienti di supporto, me-
dico € psicologico, non solo
per noi che siamo consape-
voli della nostra condizione,
ma anche per i pit1 piccoli che
un giorno avranno la possi-
bilita di vivere senza sentirsi
dominati dalla propria ma-
lattia”. Patologie dai sintomi
quasi sconosciuti, fondi
moito limitati e il peso di
una societa che fatica a ri-
conoscere i diritti fonda-
mentali di queste persone.
“La soluzione é solo una -
conclude la presidente di

Ama - bisogna collaborare. £

necessario creare una rete

fitta che colleghi associazioni
e medici, pazienti e strutture.

E indispensabile condividere |

conoscenze ed esperienza,
per vincere la lotta contro le
malattie rare”.



