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11 bimbo che non puo dormire
Si alla legge che aiutera Matteo

Sanita. La Regione ha ufficialmente riconosciuto questa rarissima malattia
Una grande vittoria per la famiglia del ragazzino di 6 anni di Fino Mornasco
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LaRegione Lombardia
ha riconosciuto ufficialmente
l’esistenza della “sindrome di
ondine”. E puo finalmente gioi-
re il piccolo Matteo e la sua fa-
miglia, residentia Fino Morna-
sco.

Ieri, per la precisione alle
16.46,il consiglio regionale del
Pirellone havotato all'unanimi-
tailriconoscimento di una pa-
tologiarara, chiamatasindrome
da ipoventilazione centrale
congenita. Comeraccontavamo
nell’edizione diieri, ¢ undistur-
bo letale che si manifesta non
appenale persone affette siad-
dormentano: mancaun control-
loin stato vegetativo dellarespi-
razione, dellaventilazione invo-
lontaria, sirischiadi morire nel
sonno.

Le patologie sconosciute

Questamalattiaéunadelle 109
patologie rare appuntate nel-
I’elenco in attesa di un ricono-
scimento formale a parte dello
Stato, solo la Regione Toscana
haintrodottolasindromedion-
dine tra le patologie ufficiali,
noneuncaso chel’associazione
nazionale che sibatte peridirit-
ti di questi pazienti abbia sede
a Firenze, citta dove le prime
mamme e i primi papa hanno
iniziato abussarealle porte per
chiedereeotteneredirittie ga-
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ranzie.

E’combattivaanchelafami-
glia di Matteo, un bimbo di 6
anniresidente a Fino Mornasco,
lazia Daniela Bottaédiventata
segretariadell’associazioneita-
lianaperlasindrome daipoven-
tilazione centrale congenita,la
mamma Cristianaprimadelvo-
toregionale tenevale ditaincro-
ciate.

Codice di esenzione

Bastipensare che Matteononha
un codice d’esenzione, un cen-
tro ospedaliero diriferimento,
non esiste un piano terapeutico

Il piccolo Matteo, aiutarlo adesso sara piu facile

H 11 consigliere
regionale Maroni
«Finalmente
avra tuttii diritti
dei malati»

certo, tutti diritti che ora sara
piufacile ottenere, anche alivel-
lonazionale. Aproporre questa
mozione all’'ordine del giorno
del consiglioregionalelombar-
do éstatalaconsiglieracomasca
Daniela Maroni. «Lasindrome
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Daniela Maroni

diondine colpisce unbambino
supiudi duecentomila-hadet-
toinaulalaconsigliera-inIta-
lia ci sono almeno 52 persone,
trainfanti, adolescentied adul-
ti, con questa malattia e undici
diloro abitano nellanostrare-
gione. Se a livello nazionale la
sindrome nonverrainseritatra
le malattie rare questi pazienti
non potranno accedere ailivelli
minimiessenziali diassistenza.
Ipazientielelorofamiglie devo-
noavere tuttoil supportodelle
istituzioni per affrontare questa
durabattaglia». L’aulaapprova,
la famiglia di Matteo anche.
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