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CONVEGNO  


LE MALATTIE RARE - LA RICERCA
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Significa, in sintesi, garantire a tutti l’attuazione dell’articolo 32 della Costituzione dedicato al diritto fondamentale alla salute. Perché questo principio di avveri non bisogna lasciare indietro nessuno. Perché ciò sia possibile è indispensabile investire anche nella Ricerca. 





Questa iniziativa ha, tra i tanti, anche il merito di focalizzare l’attenzione, con l’intervento del Prof. Silvio Garattini, su questo argomento. Gli ammalati di malattie rare, ha più volte sostenuto il professore, sono “orfani”, anzi doppiamente orfani: hanno difficoltà a conoscere la diagnosi della loro malattia e spesso, anche, quando la conoscono non trovano la disponibilità di una terapia. Egli sostiene che è difficile mobilizzare risorse per sviluppare, per queste malattie, farmaci detti orfani perché le spese non troverebbero una contropartita nei ricavi. 





Il problema delle malattie rare è il tipico problema delle minoranze che non sono sufficientemente rappresentate ed ascoltate.





Il Prof. Garattini ha dimostrato che se vi è la volontà e un impegno concreto, si possono fare passi avanti in termini di ricerca e cura. Ciò che ha realizzato con i suoi collaboratori in questi anni all’interno degli Istituti che dirige, l’Istituto Mario Negri in primo luogo ma anche il centro Ricerche per le Malattie Rare, è punto di riferimento non solo per molte famiglie e molti medici, ma anche uno stimolo e, forse anche un pungolo, per il nostro Sistema sanitario nazionale. La CGIL riconosce il suo impegno e ritiene necessaria una sensibilizzazione su questi temi come condizione per arrivare ad un SSN che traduca in concreto, per tutti, che la salute è un diritto irrinunciabile.

















Una simile dinamica potenziale è però difficilmente sostenibile data la nulla o la scarsa crescita del Pil in un periodo di crisi economico – finanziaria così strutturata. Rischiando di non garantire la copertura dei livelli essenziali di assistenza e, a maggior ragione, l’inclusione dell’innovazione nei livelli essenziali.





Se a fronte della difesa di un sistema di welfare universalistico e diffuso (come abbiamo, ad esempio, nella nostra regione grazie all’impegno profuso, innanzitutto, dalle lavoratrici e dai lavoratori del settore) come è prevedibile, dovremmo affrontare spese sanitarie crescenti, diventa essenziale usare con rigore e serietà la spesa socio-sanitaria dato che è preziosa perché deve tutelare in primo luogo le persone più fragili. Per questo, siamo convinti, che la sua efficienza e la sua efficacia siano obiettivi irrinunciabili. 





Di fronte a questo scenario, noi crediamo sia indispensabile:





-	ridurre le disuguaglianze nella salute, nella distribuzione dei fattori di rischio comportamentali e di accesso alle cure, ancora esistenti non solo fra le diverse classi sociali ma anche tra patologie più o meno diffuse e conosciute


-	promuovere la salute come il complesso delle azioni dirette non solo ad aumentare la responsabilità personale nell’adozione di stili di vita ma anche ad avviare cambiamenti sociali, ambientali ed economici virtuosi 


-	condurre un’azione sistematica sulla prevenzione, a partire dalla scuola e nei luoghi di lavoro


-	individuare ordini di priorità e salvaguardare la funzione redistributiva all’interno di vincoli dei risorse insieme alla definizione e al finanziamento certo e pluriennale dei livelli essenziali di assistenza e di una equa compartecipazione ai costi da parte dei cittadini


-	dare risposta alle esigenze che sorgono in tutte le fasi della vita del singolo e della famiglia, promuovere la partecipazione attiva alla società, garantire un’occupazione di qualità, disporre di uno strumento nazionale di sostegno al reddito delle persone in condizioni di povertà, garantire ammortizzatori sociali adeguati portando avanti una politica organica di sostegno alle responsabilità familiari e di tipo economico per la gestione dei figli.




















Ringrazio, innanzitutto il Lgt. Governatore Vallescura che avendomi dato l’opportunità di introdurre una riflessione su un tema così importante, consolidando la collaborazione che si è instaurata tra il Kiwanis e il sindacato, mi consente, per il ruolo che ricopro, di fare alcune essenziali, seppur schematiche, riflessioni sull’importanza di un sistema sanitario di qualità. 





Vi è un valore comune a ogni essere umano, a prescindere da credenze e differenze culturali: la salute o, ancor meglio, la ricerca di uno stato di benessere. Questa ricerca pone in primo piano l’obiettivo di salvare la vita umana ma dovrebbe altrettanto porsi la finalità di conservare il più a lungo possibile la libertà dalla malattia e dal dolore. Questo passaggio non è di poco rilievo, in quanto, è evidente che dopo essersi posti il problema, con evidenti successi, della riduzione della mortalità di fronte ad un prolungamento della vita media ma anche ad un aumento delle patologie croniche e degenerative, diventa essenziale indirizzare risorse verso quelle persone che sono affette da patologie che condizionano la qualità della vita stessa. 





L’incidenza della spesa sanitaria complessiva sul Pil, nella maggioranza dei Paesi che compongono l’UE, dal 1960 ad oggi si è triplicata o quadruplicata. Una crescita così intensa si è accompagnata ad un altrettanto sorprendente aumento della vita attesa alla nascita e della vita attesa a 65 anni. L’allungamento della vita è sicuramente anche il risultato dell’aumento di migliori condizioni di salute sostenute dalla maggior spesa sanitaria investita a livello pubblico.





In Italia, in questi anni, la spesa in rapporto al Pil è rimasta nella media sia dei Paesi UE che OCSE. E anche le proiezioni di spesa dei prossimi anni sono in linea con quelle gli altri Paesi europei. 





Le proiezioni Ecofin-Ocse suggeriscono che nel lungo periodo l’incidenza della spesa sanitaria pubblica sul Pil possa incrementarsi, arrivando a raddoppiarsi. Se quel che serve è la proiezione di una grandezza che testimoni quanto la crescita fisiologica della spesa sanitaria possa entrare in contrasto con la disponibilità di risorse, allora è necessario guardare al potenziale, perché sarà su quello che si dovrà misurare in futuro la capacità di governance. 
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