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«Farmaci orfani», un sistema in crescita

ALESSIA GUERRIERI
Roma
i)

unsistemaincrescita, maancoramol-
tofragile, quello deifarmaciorfani. Fra-
gile tanto quanto i circa 300mila ma-
lati rari in Italia che ne beneficiano - ilnume-
ro oscilla tra 270mila e 322mila, consideran-
do i soli pazienti esenti nel Ssn — che corri-
sponde allo 0,5% della popolazione, con u-
na prevalenza maggiore nelle donne e un
picco nell’eta adolescenziale. Un esercito
sottostimato, secondo 'osservatorio suifar-
maci orfani (Ossfor) che ieri a Roma insie-
me a Crea Sanita ha presentato il primo rap-
porto sulle malattie ¥atej per cui il servizio
sanitario impiegarisorse per 1,35 miliardi di
euro (1,2% della spesa totale).

Questo significa, insomma, che la spesa per i
malati rari non si discosta molto da quella di
un cittadino con due cronicita, aggirandosi
intorno ai4.200-5.000 euro (il 60% il costo per

Il rapporto

Sono i medicinali per i circa
300mila italiani affetti da
malattie rare e rappresentano
I"1,2% della spesa del Ssn

ifarmaci). lInostro Paese percio stafinalmente
investendo in queste patoclogie, visto che «la
spesa trail 2015 eil 2016 & cresciuta del 22% e
la quantita di farmaci del 16% - sottolinea Fe-
derico Spandonaro, presidente di Crea Sanita
—soltantola Gran Bretagna ha pitifarmaci or=
fani nei prontuari di noi». E 'agenzia del far-
maco nel 2017 ha autorizzato 73 nuovi medi-
cinalidi cui 10 orfani. Aincuriosire, pero, & che
puressendoinmaggioranzadonneimalatira-

11, per loro si spende solo il 40% del totale.
Tullaviala slida del fuluro conlinua ad essere
quella dei farmaci ultra-rari, destinati cioe a
quei pazienti con patologie che colpiscono u-
napersonasuunmilione. Queste persone so-
no circa il 16% dell'universo dei malati rari,
«mafrazionatiin 215 malattie—ricordail coor-
dinatoredell’'Ossfor Francesco Macchia—con
una variabilita di concentrazione nelle Asl al-
tissima e una variazione di spesa pro-capite
anche del 220%». Non c’e nulla di pil1 insop-
portabile per un malato e la sua famiglia sa-
pere che esiste una cura, «ma non & disponi-
bile perché costa troppo». Dunque la propo-
sta lanciata dalla deputata Paola Binetti, pre-
sidente dell'ntergruppo parlamentare per le
malattie fate) «& esportare il modello diregio-
ni comela Lombardia per togliere alibi agli al-
tri territori. Anche perché vanno trovati gli
strumenti per rendere davvero esigibile un tra-
guardo sanitario raggiunton.
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