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ONOREVOLI SENATORI. — Nel marzo 1980
nasce I'Associazione volontaria per la lotta,
lo studio e la terapia dell'angioedema eredi-
tario, con finalita divulgative e scientifiche.
L’angiodema ereditario &, per [appunto,
una malattia geneticamente determinata,
che si manifesta clinicamente con episodi
ricorrenti ed improvvisi di edemi che du-
rano alcuni giorni e possono interessare il
distretto cutaneo ed alcune mucose. Parti-
colarmente critico & [attacco a livello di
glottide, che, se non trattato per tempo,
conduce il malato a rischio di vita, per
ostruzione delle vie respiratorie. Si verifica,
quindi, un aumento di liquido nei tessuti o
nelle cavitd corporee proveniente dai vasi
sanguigni; si forma, secondo uno dei se-
guenti meccanismi: un aumento della pres-
sione esercitata dall'acqua (pressione idro-
statica) all'interno dei vasi o una sua dimi-
nuzione ail’'esterno, ancora per diminuzione
del contenuto di proteine nel plasma o loro
aumento nel liquido interstiziale, per alte-
rata permeabilitd delle pareti dei capillari.
In Italia, attualmente, si stimano circa mille
persone affette da angioedema ereditario.
Di queste, perd, meno della meti sono cor-
rettamente diagnosticate e trattate, per la
scarsa informazione circa l'evoluzione della
malattia, che coinvolge anche la classe me-
dica. Questo accade soprattutto perche si &
in piena fase sperimentale rispetto ad al-
cuni aspetti clinici della suddetta patologia.
Prima di delinearsi specificatamente come
angioedema ereditario, si parlava in gene-
rale di edema angioneurotico o di Quincke,
di cui si conoscevano due forme di manife-
stazione: una ereditaria e Valtra acquisita.
Quest'ultima si manifesta con tumefazioni
circoscritte a carico delle labbra, del mento,
delle mani, dei piedi, della zona periorbita-
ria, preceduta a volte da bruciore e prurito.
Si tratta, perd, di attacchi rari e con un
quadro clinico che scompare dopo uno o

due giorni. Naturalmente la forma eredita-
ria, caratterizzata, invece, da crisi episodi-
che ed improvvise a livello della laringe e
conseguente asfissia, per la singolarita della
sintomatologia presentata e la gravit della
stessa si ¢ andata via via strutturandosi
come entitd patologica a s& stante. Per
quanto concerne l'aspetto delle agevolazioni
sociali, in base al decreto de] Ministro della
sanitd del 3 aprile 1989, pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale n. 93 del 21 aprile 1989,
I'angioedema ereditario viene riconosciuto
come «forma morbosa di particolare rile-
vanza sociale», con diritto di esenzione dal
pagamento della quota di partecipazione
alla spesa sanitaria per quanto attiene alla
terapia sostitutiva con il concentrato speci-
fico di Cl inattivatore.

Ancora, nej testo del decreto del Ministro
della Sanitd del 1° febbraio 1991, pubbli-
cato nella Gazzetta Ufficiale n. 32 del 7 feb-
braio 1991, recante: «Rideterminazione
delle forme morbose che danno diritto
all'esenzione dalla spesa sanitarias, ripreso
poi successivamente dalla legge 23 dicem-
bre 1994, n. 724, sulle misure di razionaliz-
zazione della finanza pubblica, Pangioe-
dema ereditario viene riconfermato come
patologia esente dal pagamento delle quote
di partecipazione alla spesa per l'assistenza
farmaceutica, limitatamente all'emoderivato
specifico di C1 inattivatore (punto 2 dell'ar-
ticolo 1}. Lo stesso trattamento & previsto
per le prestazioni di diagnostica strumen-
tale, di laboratorio e tutte le altre, di tipo
specialistico, correlate alla patologia (punto
3 dell'articolo 3). Con il presente disegno di
legge si intende chiedere di estendere i ter-
mini della esenzione dal pagamento per i
punti sopra esposti, oltre che per I'emoderi-
vato Cl inattivatore, anche per il C4.

Inoltre, viene richiesta l'esenzione dalla
spesa sanitaria anche per gli altri farmaci
impiegati nel trattamento della malattia:
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danazolo {classe B) ed acido tranexamico
(classe C), utili rispettivamente nei casi in
cui necessiti una profilassi continuativa ed
un trattamento delle forme meno gravi,
ugualmente soggette a rischio. Lo stesso
valga per le prestazioni inerenti alla dia-
gnosi ed al monitoraggio della terapia (do-
saggio della frazione C4 del complemento)
e per la prevenzione degli effetti collaterali
indotti dai farmaci: i markers virali per i pa-
zienti trattati con emeoderivati, in primo
luogo, e, in seconda battuta, tutti gli accer-
tamenti sanitari obbligatori relativi ai rests
di funzionalita epatica, emocromo, alfafeto-
proteina, ecografia addominale, visita gine-
cologica, visita urologica.

Non va dimenticato che I'angioedema ere-
ditario ¢ una malattia difficilmente ricono-
scibile sul piano diagnostico; altrettanto
complicato & definire il grado di gravita
della stessa, in quanto direttamente propor-
zionale alla casualita con cui i sintomi so-
praggiungono inaspettatamente, senza pe-

raltro poter fare alcuna significativa infe-
renza probabilistica temporale. A causa di
questo singolare quadro clinico, l'angioe-
dema ereditario contiene anche i criteri per
essere definita categoria di invaliditd civile.

Non potendo cosl garantire una vera e
propria politica di prevenzione della malat-
tia e tantomeno dei suoj effetti piit dannosi,
diventa indispensabile una corretta opera di
tutela a posteriori dei diritti di coloro che,
essendone affetti, vivono in uno stato di
precarieta e di handicap rispetto alla media.
I malati di angioedema ereditario necessi-
tano di numerosi e costanti controlli con
monitoraggio della malattia.

Nell'attesa di una reciproca collabora-
zione in un programma urgente di pronto
intervento e di promozione della salute su
differenti piani, giuridico-politico-econo-
mici, resta la speranza di un quanto pii1 im-
mediato aggiornamento del prontuario tera-
peutico rispetto ad un quadro completo di
trattamento della malattia in questione.
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DISEGNQO DI LEGGE
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Art. 1

1. All'articolo 1 de} decreto del Ministro
della sanita del 1° febbraio 1991, pubblicato
nella Gazzetta Ufficiale n. 32 del 7 febbraio
1991, la parola «limitatamente» & sostituita
con la parola «relativamentes.

2. All'articolo 1 del decreto del Ministro
della sanita del 1° febbraio 1991, il punto 2)
¢ sostituito dal seguente:

«2) angioedema ereditario: relativamente
agli emoderivati C1 e C4, oltre che per i far-
rmaci impiegati nel trattamento della malat-
tia: danazolo (classe B) ed acido tranexa-
mico (classe C)».

3. All'articolo 3 del decreto del Ministro
della sanita del 1° febbraio 1991, la parola
«limitatamente» & sostituita con la parola
«relativamentes.

4. All'articolo 3 del decreto del Ministro
della sanita del 1° febbraio 1991, il punto 3)
& sostituito dal seguente:

«3) angicedema ereditario: relativamente
a tutte le prestazioni inerenti la diagnosi ed
il monitoraggio della terapia (dosaggio della
frazione C4 del complemento) e per la pre-
venzione degli effetti collaterali indotti dai
farmaci:

a) i markers virali per pazienti trattati
con emoderivati;

b) tutti gli accertamenti volontari obbli-
gatori come tests di funzionalitd epatica,
emocromo, alfafetoproteina, ecografia ad-
dominale, visita ginecologica, visita urolo-
gican.

Art. 2.

1. Sono abrogate le disposizioni incompa-
tibili con le norme della presente legge.



