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Malattia di Huntington, l'appello dei pazienti alla politica:

“Riconoscimento dei caregiver, aiuti economici e risorse alla ricerca”
Vivere con chi ha una malattia rara è una sfida complessa. Richiede la capacità di trovare un equilibrio tra la vita del malato e le difficoltà della vita di tutti i giorni. Assistere una persona con malattia rara significa fare tante rinunce e avere molto spirito di sacrificio. E' per questo che la Fondazione LIRH – Lega Italiana Ricerca Huntington – ha deciso di mettere al centro della propria mission le testimonianze dei pazienti e dei caregiver. Parole che diventano proposte e tracce di lavoro per le istituzioni.
Accesso alle cure più semplice e più equo: semplificare le procedure di accesso alle cure. Renderle uniformi su tutto il territorio nazionale. La burocrazia troppo spesso si rivela un ostacolo al diritto d'accesso. A parità di esigenze del paziente, l’accesso alle prestazioni non è uniforme. Le differenze tra le regioni creano, di fatto, pazienti ‘di serie A’ e pazienti ‘di serie B’.

Formazione degli operatori sanitari: investire risorse nella preparazione degli operatori.

Aiuti economici: sostenere le famiglie coinvolte. Il peso economico della malattia è alto. Il partner, laddove presente, è costretto a ridurre l’orario di lavoro (e quindi la retribuzione) per poterlo assistere. Gli aiuti economici previsti ad oggi, non risultano sufficienti a garantire dignità e qualità di vita alle famiglie.

Riconoscimento dei caregiver familiari: formalizzazione del supporto ai caregiver. E’ fondamentale che il disegno di legge sui caregiver venga ripreso e portato a termine. 

Ricerca scientifica: sostenere la ricerca, quantitativamente e qualitativamente. La ricerca è l’unica speranza concreta. L’Huntington, seppur trattabile, non dispone ancora di una prospettiva terapeutica risolutiva. I pazienti chiedono investimenti per la ricerca mirati e trasparenti. 

Qualità della vita: prendere provvedimenti in ambito socio-sanitario. Le famiglie Huntington sentono il bisogno di un supporto più integrato da parte delle Istituzioni. Un supporto che si estenda dal sanitario al sociale. Il sostegno psicologico, lavorativo, scolastico sono ancora insufficienti.

Più spazio alle malattie rare nelle decisioni di politica sanitaria. Il nostro Paese ha una grande opportunità: fondi europei a disposizione da investire nella salute entro il 2023. E' essenziale, inoltre, orientare le risorse nel Piano Nazionale Malattie Rare, ancora fermo.

Medicina del territorio: non solo ospedali. Ripensare il modello assistenziale ‘ospedale-centrico’ entrato in crisi con il Covid-19 e trasformarlo in un modello ‘persona-centrico’, anche coinvolgendo i rappresentanti dei pazienti.

Rendere disponibili strutture di lungodegenza con personale preparato e costi controllati. I pazienti hanno bisogno di essere assistiti in strutture territoriali di degenza. Queste, quando presenti, hanno spesso due forti carenze: personale non adeguatamente formato e costi elevati.
[image: image2.jpg]Al

Q

AN {2
S <
2 =

DONARE CON FIDUCIA




Fondazione Lega Italiana Ricerca Huntington Onlus -Via Varese 31, 00185 Roma Tel. 06-44700887 - n. verde 800.388.330
info@lirh.it - lirhonlus@pec.it - www.lirh.it -CF 90026220948 - P. Iva 00907370944 - Cod. Univoco W7YVJK9
