IL PRESIDENTE DELLORDINE DEI MEDICI

Gandolfini: «Conosco chi ne soffre
malattia che rende la vita un calvario»

«Le malattie rare sono mi-
gliaia: se conosci qualcuno
chele ha allora sai come vive.
Sei coinvolto. Altrimenti...».
Altrimenti non vengono rico-
nosciute dallo Stato. E prima
ancora non vengono diagno-
sticate dai medici. Mauro
Gandolfini, presidente
dell’Ordine dei medici di Pia-
cenza, ha intrecciato diverse
volte il suo percorso con per-
sone ammalate di sindromi
pressoché sconosciute ai pit.
Anche per questo ha deciso
di firmare la petizione per ve-
dere la fibromialgia finalmen-
te riconosciuta dallo stato:
«Non penso di avere fatto
chissa cosa - spiega - sempli-
cemente ho firmato e mi so-
no ripromesso di chiedere di
firmare alle persone con cui
sono in contatto. Il fatto e che
conosco chi soffre di fibro-
mialgia e so come vive. Si di-

Mauro Gandolfini

rache non € una malattia che
mette in pericolo lavita: e ve-
ro, marende la vita scadente.
E come questo genere di ma-
lattie ha un grosso handicap:
erarae quindi non suscitaun
grande interesse nella scien-
zar.

Gandolfini cita altre patologie

che, come la fibromialgia,
non sono riconosciute e fini-
scono quindi per essere 0g-
getto della petizione popola-
re del Comitato Fibromialgi-
ci Uniti Italia: «Penso all’en-
cefalomielite mialgica cono-
sciuta anche come sindrome
da fatica cronica che simani-
festa con unaspossatezza co-
stante e febbre - spiega - o al-
la sensibilita chimica multi-
pla, causata dall'impossibili-
ta di una persona di tollerare
un ambiente o una classe di
sostanze chimiche: in pratica
qualsiasi aroma provoca rea-
zioni e rischia di far diventa-
re la vita impossibile».

Queste tre malattie sono quel-
le per cui il Comitato si batte,
ma di fatto non sono le uni-
che: le malattie rare sono mi-
gliaia, tra le sette e le ottomi-
la che colpiscono solitamen-
te cinque persone su 100 mi-

la. Solo che considerando il
numero delle patologie, i ma-
lati in Italia sono due milioni,
il 70 per cento dei quali e in
eta pediatrica.
Gandolfini fa un esempio,
parlando della sindrome di
Moebius: «Chi ne soffre deve
fare i conti con una mancan-
za di motilita del viso - spie-
ga - detta cosl non sembre-
rebbe grave, ma significa che
il paziente nonriesce a parla-
reo abere e ha una fissita del-
la visione perché non muove
neppure gli occhi. Anche que-
sta, come tante altre malattie
rare, non mettono in perico-
lo la vita del paziente, ma si-
curamente la rendono molto
piu difficile. Parliamo dilimi-
tazioni enormi che i pazienti
si trovano ad affrontare ogni
giorno e che non hanno una
cura o una soluzione: per
questo ritengo che sia impor-
tante aiutare chi e affetto da
malattie rare a sopportare
quello che & unvero e proprio
calvario. Un calvario che ha
bisogno di sostegno e di un
contatto umano che a volte
dai medici non arriva».
_Parab.



