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CONVEGNO  


LE MALATTIE RARE - LA RICERCA


Sabato 17 Ottobre  2009 - Ore 09.00 - Sala Conciliazione - Palazzo Comunale
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Contributo del Dott. Claudio Bendini


Segretario Generale  UIL Regione Umbria
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Ringrazio il dott. Donato Vallescura e tutta l’organizzazione del kiwanis per avermi dato l’opportunità di partecipare ad un convegno così importante con la presenza di relatori di fama internazionale.


Dopo la magistrale relazione del dott. Silvio Garattini, è quasi impossibile aggiungere qualcosa per quanto riguarda le malattie rare. 





Quando sono stato invitato a partecipare mi sono chiesto quale poteva essere il contributo di un sindacalista, su questo argomento, che sembra lontano dal ruolo principale del sindacato che è quello di fare i contratti. 





Poi ho pensato che in realtà, per quanto riguarda il tema delle malattie rare, c’è ancora un grande lavoro da fare che è quello di sensibilizzare l’opinione pubblica e tutti gli attori che allocano risorse nell’ambito del servizio sanitario nazionale e regionale. 





Sotto questo profilo, il sindacato spesso ha svolto un ruolo, a volte anche significativo, di rappresentanza dei bisogni che ci hanno rappresentato le associazioni dei malati, o che abbiamo constatato raccogliendo le segnalazioni dei lavoratori utenti. 





Dobbiamo come Stato e come comunità garantire pari opportunità di accesso e di cura a tutti i cittadini soprattutto quando il mercato seleziona gli interventi in base alla redditività, è il caso dei farmaci orfani, ma io penso anche della ricerca scientifica che si indirizza più favorevolmente alle patologie di massa o al benessere dei cittadini “sani”, piuttosto che a patologie che coinvolgono in % pochi pazienti, ma in numero assoluto sono tanti proprio perché le malattie rare sono molte, con tutti i disagi che il Prof. Garattini prima evidenziava. 





L’Umbria ha individuato con due delibere quali sono i presidi di riferimento regionale per le malattie rare. Leggendo gli atti mi sono domandato perché non era previsto un coordinamento ed un registro come avviene per altre patologie, come i tumori. 





Il Prof.. Garattini evidenziava l’importanza di avere un coordinamento regionale e di avere un registro regionale, come è stato fatto in Lombardia e come si sta facendo in Veneto ed in Piemonte.





Concludo con la disponibilità della UIL, ma credo anche di CISL e CGIL a porre il problema all’assessorato alla sanità magari insieme all’associazione A.R.M.R.
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