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                                                                                                    Al Prefetto di Perugia

                                                                                          Dott. LAUDANNA

                                                                                              Piazza Italia

                                                                                             06121 Perugia

Egregio Prefetto, l’associazione ariaNuova (tutela delle malattie rare) di Foligno torna a sollecitarLe una risposta in quanto dal 16/03/2007 racc. A/R, data in cui abbiamo sottoposto alla Sua attenzione alcuni aspetti delle nostre  vicende Sanitarie, non abbiamo ancora ricevuto nessuna formale risposta dai Suoi incaricati dott. Vanella e Ferzoco, sul ruolo svolto dalla Prefettura di Perugia in merito al rispetto da parte della Regione Umbria di precisi impegni e obblighi di legge (D. M. 279 del 2001) sulla cura delle malattie rare.  In quanto come si evince dalla risposta del Direttore Generale Rosignoli del 3/08/2007, la stessa ASL.3 ammette di disattendere tale normativa “il riconoscimento …quali malattie rare non rietra tra i poteri di questa Azienda.” Per chiarezza le allego “esenzione” per malattia rara rilasciata dalla ASL.3 in data 3/3/2007. 

Riteniamo grave il comportamento della ASL.3 e privo di una verità documentale, in quanto gli annunciati e tardivi chiarimenti che il Direttore Rosignoli chiede alla Regione UMBRIA non tengono in nessuna considerazione il Referto medico del 28/2/2007, data in cui il centro di Riferimento dell’ Ospedale Malpighi di Bologna ha emesso diagnosi per malattia rara al Sig. Santopaolo Luigi, e il preciso impegno sottoscritto dall’ Assessore alla Sanità M. Rosi in Consiglio Regionale il 2/12/2005.

Il Direttore Rosignoli come è evidente dalla risposta, non solo continua a negare un sacrosanto diritto ad una cura ma si ripete in un atteggiamento privo di correttezza negando anche queste circostanze.

Questo certo non facilita il dialogo nè tanto meno può rendere credibile o agevolare il compito delle Istituzioni. L’ assoluta mancanza di correttezza e trasparenza e rispetto delle nostre condizioni di Salute ha da sempre contraddistinto l’operato della ASL.3 che dopo la falsificazione di documenti (NAS Perugia), ha sempre negato qualsiasi risposta, sollecitata anche da numerosi (15) articoli di stampa, rifiutando i dovuti chiarimenti sia per una cura sia per quanto riguarda i rimborsi che la Regione dell’Umbria si era impegnata a garantire il 19/02/2004;  se torniamo a sollecitarla è soltanto per una forma di rispetto, che non vorremmo considerare anacronistico visto il ripetersi di prassi illecite, verso le Istituzioni come la Prefettura. 

Ci era stata annunciata dal dott. Ferzoco l’interessamento del sindaco di Foligno Manlio Marini a cui compete garantire la salute dei cittadini e che nel dicembre 2006 ci aveva assicurato il suo impegno, ma non abbiamo avuto riscontri in merito; né la risposta del Sindaco di Montefalco Valentino Valentini chiarisce la posizione dei Servizi Sociali rispetto ai problemi di handicap della Signora Antonini Matilde per quanto riguarda l’abbattimento delle barriere architettoniche ( L.104) nella propria abitazione e quella del fratello,  Antonini Luigi affetto da malattia rara (cheratocono) che nonostante le difficoltà economiche del suo nucleo famigliare ha dovuto provvedere a sue spese all’ acquisto dei medicinali indispensabili per la cura della sua malattia e solo dopo nove mesi quando ormai l’oculista aveva sospeso quella terapia, la ASL.3  gli riconosce il diritto ad usufruirne gratuitamente, ma gli comunica altresi’ che non ha diritto ad un rimborso pregresso. I servizi sociali del Comune di Montefalco che come viene affermato nella nota del 10 agosto u.s., possono erogare contributi economici previsti dalla legge , sostengono l’assurda tesi della “rinuncia” di qualsiasi contributo. 

Per quanto sopra chiediamo un Suo personale interessamento per le nostre vicende, in grado di garantire il rispetto delle norme, e che quindi non risulti fazioso e sempre a discapito dei cittadini in condizioni di svantaggio, soprattutto quando si tratta di malattie che cambiano completamente la quotidianità del vivere, la cui esistenza è condizionata e subordinata al “modus operandi” degli operatori sanitari e dei Direttori Generali il cui compito sarebbe quello di applicare le norme per agevolare un percorso assistenziale e di cura e non al contrario essere in conflitto con il diritto alla    Salute dei cittadini. 

Fiduciosi nella Sua sensibilità al problema, restiamo in attesa di un sollecito riscontro. Distinti saluti.

associazione Arianuova                                       Foligno lì 20/08/2007

( Santopaolo Luigi)                                               

( Antonini Luigi)

( Antonini Matilde)                                                                 

