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Malattie rare, Macchia (OMaR): “Governo ha meno di due mesi per fare il proprio dovere”
                                                  Tanti i decreti dovuti che mancano all’appello e poche le speranze delle Associazioni di vederli arrivare

Tra gli atti urgenti il Decreto Tariffe, l’ampliamento dello Screening Neonatale, il Piano Nazionale Malattie Rare e tutti i decreti attuativi del Testo Unico Malattie Rare

                                              
                                                                                                                                                        
                                                     
                                                 

Roma, 2 agosto 2022 – “Su questo Governo due milioni di malati rari, le loro famiglie e le associazioni che le rappresentano avevano riposto delle speranze: per ora non possono che dirsi delusi. La specifica delega data dal Ministro della Salute Roberto Speranza al sottosegretario Pierpaolo Sileri era stata vista come un segnale di attenzione, una speranza di vedere approvati i diversi decreti attesi e più volte promessi. Il tempo è passato e alle numerose interrogazioni fatte dai parlamentari sensibili la risposta è sempre stata ‘stiamo lavorando’.  Ora il tempo per lavorare è finito: questo Governo ha meno di due mesi per fare il proprio dovere: se veramente ci fosse la volontà politica nulla sarebbe impossibile e spero che ci si possa ricredere in extremis”. CosìFrancesco Macchia, Vicedirettore di
Osservatorio Malattie Rare , scrive in un
corsivo affidato alle pagine della testata stessa, intervenendo in undibattito preelettorale che in pochi giorni ha cancellato le malattie rare da ogni agenda.
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Le richieste fatte fin dall’inizio della legislatura, e nel tempo implementate,dalle oltre 320 associazioni riunite nell’Alleanza Malattia Raresono poche e chiare. 

L’approvazione del Decreto Tariffe e quindi l’applicazione dei “Nuovi LEA”, con il conseguente riconoscimento dell’esenzione per nuove malattie rare, l’allargamento dell’elenco delle malattie rare da sottoporre a Screening Neonatale, l’approvazione e l’auspicabile finanziamento del secondo Piano Nazionale Malattie Rare e tutti i decreti necessari a trasporre in pratica il Testo Unico Malattie Rare: queste sono le principali richieste e tutte corrispondono ad atti già previsti dalle leggi, leggi che obbligano il Governo a procedere in tempi stabiliti con dei decreti, termini che però sono da tempo scaduti senza alcun risultato.

In teoria il Governo, seppur dimissionario, potrebbe ancora procedere, poiché l’“attuazione delle leggi e delle determinazioni già assunte dal Parlamento” è indicata tra le funzioni relative al disbrigo degli affari.

“La scontentezza dei malati e delle loro associazioni non può che essere indirizzata al Governo perché ad essere mancati sono stati i Decreti Ministeriali – del Ministero della Salute, del Ministero del lavoro e delle politiche sociali, di concerto con altri Ministeri – mentre non sono mancate le attività del Parlamento e nemmeno quelle di alcune Regioni che si sono assunte la responsabilità di andare oltre i ‘vecchi’ LEA per assicurare diagnosi e trattamenti a spese proprie. Abbiamo assistito anche a tanti scaricabarile, la colpa era sempre altrove: la pandemia, i mancati accordi tra le Regioni, la mancanza di un parere tecnico. Governare però non significa promettere ma realizzare, prendersi delle responsabilità, e questa assunzione di responsabilità si è vista nelle battaglie di tanti parlamentari, nelle decisioni di alcune Regioni, ma non nelle attività del Governo.  Tuttavia, anche se le speranze non vengono mai meno, secondo l’Osservatorio Malattie Rare – che in questi giorni di crisi si è consultato con le oltre 320 associazioni che compongono l’Alleanza Malattie Rare – è già ora di guardare oltre, al nuovo Governo oltre che al nuovo Parlamento, di qualsiasi colore e segno politico sia, perché i malati rari non hanno un colore politico ma bisogni concreti da soddisfare e diritti da esigere”.

“Ci sono due milioni di persone con le relative famiglie –conclude Macchia – che sono state dimenticate e che vogliono le dovute risposte. Sono stati calpestati i diritti dei neonati e dei loro genitori ad avere l’opportunità di diagnosi precoci, il diritto ad essere sostenute di famiglie portate alle soglie della povertà dal peso economico di malattie rare, il diritto di avere un sistema riorganizzato e più efficiente, il diritto a ricevere in regime di esenzione visite e riabilitazione. Queste persone non possono dimenticare cosa è stato loro sottratto dal perpetuarsi dei ritardi, quello che è legittimo domandarsi è se questo Governo vorrà concretamente porre fine a questo stato di abbandono o se questa sensibilità i pazienti dovranno andare a cercarla nel successivo esecutivo”.

                                              
                                                                                                                                                        
                                                     
                                                 

UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)

 2 / 3

https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=3%3dJbFQN%26H%3dC%26D%3dLfCQ%268%3dZHXRf%263%3d8CPxI_Awap_L7_zqlv_06_Awap_KB5MF.K1IxN41CKz98IiBtP29xNiHx.E2_HjyX_RyJmMB_NYsi_XnF8HqJ29p5-BKk98-OiD2PiH2A_zqlv_06JdGWP-IiBtP29x-NiHx-Et-78RmH7K-p1-6AvE-wE-lKx-ImI2-LmH-y7z5-2H-xH8Lz98-0wLxNm1t7i%264%3d6Q1LvX.v5C%26E1%3dROcAS&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt


OMAR News 2.8.22
Martedì 02 Agosto 2022 07:41 - 

Ilaria Ciancaleoni Bartoli: +39 331 4120469; direttore@osservatoriomalattierare.it

Rossella Melchionna: +39 334 3450475; melchionna@rarelab.eu
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                                                  P.IVA: 02991370541

Sede Legale: Via XXIV Maggio, 46 - 00185 Roma
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