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Associazione per la ricerca sull’Epidermolisi Bollosa

MESSAGGIO DI PAOLA ZOTTI, PRESIDENTE DI DEBRA ITALIA

Maggiore consapevolezza pubblica per sviluppare un’appropriata politica per le Malattie Rare
I malati rari di diciassette paesi europei, ai quali si è idealmente unito il Canada, oggi affermano con la forza acquisita da esperienze vissute in prima persona il rispetto del diritto alla salute, che nella particolare condizione di rarità si traduce nel diritto ad una diagnosi tempestiva, a trattamenti efficaci, al potenziamento della ricerca scientifica che mai come in questo caso ha il valore di una terapia in divenire. Non solo. I malati rari reclamano una maggiore attenzione e accoglienza verso il tema della qualità della vita, che include sostegni per l’istruzione scolastica e la formazione professionale, per un inserimento lavorativo ed un futuro impiego che siano rispettosi delle capacità individuali e della dignità umana.

A partire dal 29 febbraio rari non significherà più pochi: sono circa 8.000 le patologie riconosciute come rare che interessano più di 2.000.000 di cittadini italiani e 30 milioni di europei.

Quello che oggi desidero soprattutto sottolineare è la volontà di partecipazione delle associazioni di  pazienti ai processi decisionali che così direttamente li riguardano: mi riferisco ai tavoli di programmazione sanitaria e socio-sanitaria e alla richiesta, sempre più fortemente avanzata, della istituzione di un Piano Nazionale Malattie Rare che, sull’esempio della Francia, unico paese europeo ad essersi dotato di un simile dispositivo già nel 2004, divenga il quadro di riferimento normativo mirato a una questione socio-sanitaria complessa  ma che  necessita, qui e ora, di una risposta globale.

 Le competenze progettuali sono andate anche oltre: DEBRA e tutta la sua community nel 2007 hanno messo in campo una petizione popolare in grado di ottenere l’appoggio di 35.000 sottoscrittori su un tema che, al di là dei suoi aspetti  tecnici (l’attuale sistema di autorizzazioni  in materia di terapia genica), riveste un ruolo fondamentale nel determinare  la qualità della vita futura di malati rari ai quali la ricerca scientifica ha dato finalmente una concreta speranza di cura.

Con l’impegno di tutti, raro non significherà impossibile.

                                                                 Paola Zotti
