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LA SANITÀ I DISAGI 
La protesta delle associazioni Replica l’assessore Santangelo: superata questa fase mi 
occuperò della questione, presto la soluzione 

 
Patologie rare, in Campania ammalati come fantasmi 

L’accusa: in ritardo l’istituzione del Registro. La  conseguenza: niente rimborsi e più 
viaggi della speranza 

 
MARIA PIRRO 
  
Discriminati due volte. Perché residenti in Campania e perché afflitti da una delle 109 malattie rare non 
ancora inserite nel circuito nazionale dei rimborsi sanitari. «Ci vuole fortuna anche quando ci si ammala», 
osserva Orfeo Mazzella, consigliere dell'Aismac. Sul piede di guerra anche l'Umar. Le associazioni di 
ammalati annunciano battaglia contro le istituzioni che sonnecchiano. In primis, contro la Regione, simbolo 
di una Italia a due velocità. «Da noi l'assistenza procede con lentezza. È ben lontana dagli standard 
raggiunti in altre regioni. E il registro delle malattie rare non è mai stato compilato. Siamo come fantasmi», 
afferma Mazzella. Sono passati otto anni dalla firma del decreto ministeriale che istituisce il registro e 
cinque anni dalla sigla della delibera regionale che si recepisce le «nuove» norme. Nel 2005 la Regione ha 
individuato 11 strutture chiamate a provvedere alla prevenzione e alla sorveglianza, alla diagnosi e alla 
terapia delle malattie rare e a certificare lo stato della patologia per far ottenere al paziente l'esenzione dal 
pagamento dei farmaci. «Ma l'osservatorio epidemiologico poi non ha censito gli ammalati né oggi sono 
disponibili dati precisi sull'incidenza locale delle malattie rare, statistiche, report clinici e quant'altro», dice 
Mazzella. Il risvolto della medaglia è che «l'emigrazione sanitaria è in crescita. Siamo costretti ad 
affrontare viaggi della salute in quelle regioni che meglio tutelano i nostri diritti come il Piemonte, la Valle 
d'Aosta, le Marche, oppure in regioni che hanno centri ben avviati per la terapia come la Lombardia, la 
Toscana, la Liguria». L'elenco dei disagi è lungo. Altra disparità: «La Campania non assicura il rimborso 
delle medicine, delle indagini diagnostiche e delle terapie ai pazienti afflitti dalle 109 patologie rare in 
attesa del definitivo via libera da parte ministero della Salute. E i costi sanitari per ciascun paziente affetto, 
ad esempio, dalla siringomielia superano anche i mille euro all'anno. Una cifra pesante da sostenere per 
tante famiglie». In Toscana e in altre regioni una delibera del Consiglio ha colmato in tutto o in parte 
questo vuoto nell'assistenza. Ma il neoassessore regionale alla Sanità, Mario Santangelo, non resta 
insensibile e promette che affronterà subito il caso. «A livello nazionale - ragiona Santangelo - succede 
spesso che si dettano regole che difficilmente trovano applicazione sul territorio. Infatti la Campania, per 
quanto mi risulta, non è l'unica regione a essere in ritardo nell'applicazione delle nuove norme sulle 
malattie rare. Naturalmente, questo non ci giustifica, ma nemmeno ci differenzia». Prosegue l'assessore: 
«Di certo, il registro delle malattie rare è uno strumento importante: è utile da un punto di vista clinico e 
serve anche per programmare interventi che possono ispirare una profilassi, a seconda della tipologia di 
malattia. Quindi avvierò immediatamente un'indagine conoscitiva per chiarire la situazione». Non solo: 
«Stiamo vivendo un momento intenso della Sanità in Campania, ma mi occuperò anche di questo 
argomento che ritengo degno della massima importanza. Lo farò non appena sarà superata questa fase di 
verifica con il ministero della Salute, che mi occupa 24 ore su 24. Affronterò la situazione con obiettività e 
serietà. Entro l'anno, la soluzione».  
 
 



   
 
I NODI DELLA VERTENZA:  

LENTE ANCHE LE DIAGNOSI 
Orfeo Mazzella (nella foto) è rappresentante dell’Aismac in 
Campania. L’associazione raggruppa più di 200 pazienti colpiti 
da siringomielia, una malattia rara per la quale solo alcune 
regioni italiane prevedono l’esenzione dalle spese mediche. 
«La diagnosi di una malattia rara - dice Mazzella - quasi 
sempre arriva sette anni dopo la comparsa dei sintomi. Sette 
anni senza ottenere risposte, anche perché spesso le patologie 
rare sono poco conosciute dagli stessi medici». Secondo le 
stime dell’Aismac più di cento pazienti ogni anno devono fare i 
conti con questa realtà: una lunga trafila per inquadrare la 
malattia, carenze nell’assistenza e trasferte in altre regioni per 
visite di controllo e terapie. 
 
 

 

 
 
 

L’INTERVISTA 
«Il dramma è che i fondi arrivano in ritardo» 
Il responsabile del centro di coordinamento: ora il  problema è anche trovare il 
personale 
Dipartimento di pediatria del Policlinico federiciano. È qui, in via Pansini 5, il centro di coordinamento 
regionale per le malattie rare. La struttura fa capo al professor Generoso Andria. In Campania il registro 
delle malattie rare non è ancora stato istruito. Perché? «I ritardi dipendono da diverse ragioni». Quali? «Il 
decreto ministeriale è del 2001, ma l'accordo in sede di conferenza Stato-Regioni che rende operativo il 
registro è del 10 maggio 2007». Sono passati due anni. «Soltanto a gennaio di quest'anno, la Regione ha 
istituito il centro di coordinamento regionale per le malattie rare che è chiamato a curare il registro». In 
cinque mesi cosa è stato fatto? «Ma soltanto il 25 maggio scorso è stata pubblicata sul Burc, il bollettino 
ufficiale della Regione, la delibera che consente di accedere ai finanziamenti. Il dramma della sanità in 
Italia è che i fondi, anche quando sono previsti, poi arrivano con ritardo». Dunque, fino a oggi non c'erano 
soldi in cassa per avviare le attività. «Esatto». E ora ci sono. «Abbiamo a disposizione un milione e mezzo 
di euro, stanziati nell'ambito degli obiettivi di piano del 2006. Ed è previsto un altro finanziamento di circa 3 
milioni per il 2007». A questo punto non ci dovrebbero essere più intoppi. «Prima di avviare le attività, sarà 
comunque necessario verificare il modo per individuare il personale dedicato alla cura del registro, 
compatibilmente con quanto previsto dal piano di rientro del deficit della Sanità campana». Vuol dire che 
manca il personale? «I dipendenti del Policlinico, per esempio, sono già impegnati in altre attività. Ma sono 
ottimista: troveremo una soluzione, in tempi brevi». Ritiene siano legittime le loro proteste? «È chiaro che 
sarebbe più giusto cercare di procedere in maniera unitaria su tutto il territorio nazionale e che le 
osservazioni degli ammalati sono legittime, e condivisibili. Tuttavia, questo tipo di iniziative non dipende da 
noi medici, ma dalla sensibilità di ciascun Consiglio regionale. È un fatto politico, non sanitario».  
 
 
 


