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Lamalattia, accessa involontario @ nof stess, ci assoggetta alla "profondita’, i condanna
ad essa, |L malato? Un metafisico suo malgrada.

Iniziativa. Domani al Search di Cagliari “VocifeRare™

Cinquemila sardi
soffrono
di una malattia rara

Sono pazienti spesso “dimenticati”
perché fuori dai grandi numeri della sanita

Colpiscono in Europa meno
di una persona ogni duemila
abitanti, ma il loro novero &
cosi anipio da coinvolgere tra
il5e '8 per cento dell'intera
popolazione mondiale. Sono
le cosiddette malattie rare,
insidiose percheé ancora po-
costudiate dal punto di vista
medico e seientifico. Di nor-
ma si manifestano in eta
adulta, ma- & il easo amiotro-
fia spinale infantile- possono
interessare anche neonati e
bambini.

Patologie croniche

Rare, e pericolose: nella
maggioranza dei casi si tratta
di patologie eroniche, pro-
gressive e che causano disa-
bilita. In pity, l'infrequenza ne
ostacola talvolta l'individua-
zione (in Ttalia il 25 per cen-
to dei pazienti attendedas a
30 anni per ricevere confer-
ma della diagnosi) e nel com-
plesso sono poco numerosi i
centri specializzati, tanto che
un paziente su tre deve spo-
starsi in un‘alira regione per
ottenere il responso definiti-
YO,

Oltre Smila sardi
Secondo il Registro nazio-

nale delle Malattie Rare, in
Italia convivono con queste
patologie cirea 4 milioni di
persone, di eui 5.209 residen-
ti in Sardegna. Si stima che
1’80 per cento delle malattie
rare abbia origine genetica,
mentre per il restante 20 la
ricerea riconosce una base
multifattoriale, dunque lega-
ta all'interazione complessa
tra geni e fattori ambientali.

L'elenco, lunghissimo, in-
cludela fibrosi cistica, la scle-
rosi laterale amiotrofica, la
distrofia muscolare di Bee-
ker, la talassemia, della qua-
le si contano cirea mille easi
in Sardegna.

Informazione

Per informare e promuove-
re il rafforzamento della re-
te associativa delle persone
con malattia rara, domani &
in programma a Cagliari, dal-
le 11 alle 17.30 nell'aula Se-
arch dell’Archivio storico co-
munale in Largo Carlo Feli-
ce, la giornata “VocifeRare -
Lavoce del Paziente Raro”,
organizzata da Uniamo -Fe-

onil Sud.

‘Setiolinea Tommasina lor-

no, presidente di Uniamo:
«Lo scopo dell'evento caglia-
ritano, che segue quelli gia
ospitati a Palermo, Catanza-
ro e Potenza, é quello di sen-
sibilizzare su diversi temi le-
gati alle malattie rare, in par-
ticolare formazione, accom-
pagnamento e comunicazio-
ne, nonché favorire la coesio-
ne tra le associazioni di pa-
zienti, I'assistenza, Iaricerca
sociale».

Due sessioni di lavori

1l programima dei lavori di
venerdi e articolato in due
sessioni. La prima, dalle11 al-
le 14, prevede un laboratorio
di progettazione partecipata
sulla situazione locale con un
foeus di Tommasina [orno
sulla presa in earico della
persona con malattia rarain
Sardegna. Alle 11.45, Luigi Be-
nedetto Arru, assessore re-
gionale alla Sanita, e Paolo
Moi, esponente del Centro di
coordinamento Malattie Ra-
re Sardegna, interverranno
sul tema “Malattie rave. Il
percorso approntato dalle
istituzioni”, mentre alle 12.30
Annalisa Seopinaro, vicepre-
sidente di Uniamo, parlera
del ruolo delle associazioni di

pazienti. Dopo la pausa, dal-
le1s, spazio alla seconda ses-
sione incentrata sull’'esame
degli strumenti messi a di-
sposizione dalla Legge
112/2016 sul “Dopo di noi”.

Rete ampliata
Trai relatori, Claudio Ales,
consigliere Uniamo-Fimy,
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Pierluisa Cabiddu, notaio, Ri-
ta Angela Pitzalis, presiden-
te dell’ Anffas Sardegna, Os-
serva Paolo Moi: «In Sarde-
gna, la rete delle malattie ra-
re é stata di recente amplia-
ta con I'inclusione delle nuo-
ve patologie. tuttavia non
funziona ancora a regime.
Auspichiamo che 'imminen-

te attivazione del secondo
modulo del Registro Infor-
matico del Veneto possa fun-
gere da collante tra i diversi
specialisti che assistono i ma-
lati rari e favorire un miglio-
ramento globale nell’assi-
stenza ai pazienti».
Fabio Marcello
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