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Alla Responsabile Servizi Sociali

                                                                                            Dott.sa Katia Sposini









Comune di Foligno

                                                                                    All’ Assessore alle Politiche Sociali

                                                                                             Sig. R. Zampolini

                                                                                               Comune di Foligno

OGGETTO: Incontro Associazione Arianuova



Per una tutela delle malattie rare
In occasione dell’ incontro del 18/09/2007 con la dott.sa Katia Sposini ho avuto modo, come Presidente di ariaNuova di ribadire l’urgenza di un intervento dell’ Assessore alle politiche sociali del Comune di Foligno R. Zampolini, in quanto le sollecitazioni della Prefettura di Perugia non hanno garantito, dopo sei mesi, una risposta della ASL3 e del Sindaco di Foligno in merito alla cura di alcuni pazienti. 
Come ho avuto modo di accertare ancora una volta, nel corso dell’ incontro con la dott.sa Sposini, risulta chiaro che a tutt’oggi il Direttore Generale ASL 3 G. Rosignoli continua a negare ai cittadini di Foligno l’ Informazione indispensabile per garantire una minima tutela della Salute sia in termini di prevenzione che di diritto come è avvenuto nei nostri casi per il riconoscimento dell’ esenzione prevista dal D. M. 279 del 2001 su le malattie rare. 

Nei nostri casi un mancato coinvolgimento dei medici e degli specialisti ha anche impedito che le patologie da cui siamo affetti venissero persino diagnosticate o riconosciute anche dopo l’applicazione del D.M. 279 che il Direttore Generale continua a disattendere.  

Ignorando le nostre “ragioni” si nega una assistenza al 20% (stime I,S.S.) di cittadini ignari o inconsapevoli dell’origine dei “misteriosi” problemi di salute che li affliggono.

Uso il termine “misteriosi” in quanto per la ASL.3 “noi” pazienti siamo come fantasmi, non abbiamo diritti e non esistiamo affatto. 

Su questo tema abbiamo anche inviato una lettera indirizzata al Ministro della Salute On. L. Turco con la firma di 50 cittadini, e abbiamo stabilito contatti con l’Istituto Superiore di Sanità (ISS) che per delega del Ministero della Salute si occupa del settore delle malattie rare, le risposte della dott.sa D. Taruscio responsabile del Servizio documentano in modo inequivocabile le gravi omissioni della ASL 3.

Ma come risulta dagli atti delle Ns. vicende e dalle note della Prefettura di Perugia che 

sono state trasmesse agli interessati (Sindaco e ASL) il Direttore Generale Rosignoli ha contrapposto un silenzio sprezzante delle nostre condizioni di salute anche in presenza di improrogabili ragioni di cure urgenti, il che non lascia spazio a nessuna illusione.

L’ Associazione ariaNuova ritiene grave il comportamento della ASL in quanto tutto ciò determina un “vuoto” nella cura e nell’ assistenza. Una situazione più volte denunciata anche a mezzo stampa e di cui sino ad ora ci siamo dovuti far carico a causa di una grave carenza della ASL 3 che non ha mai definito nessun percorso per questi pazienti, mi riferisco in particolare a:

1) CHERATOCONO che riguarda la vista.

2) DISOSTOSI CRANIO-MANDIBOLARI ESTESE che riguardano l’Articolazione della bocca che hanno importanti implicazioni fisiche e funzionali, come la deambulazione e la masticazione o deglutizione solo per citarne alcune. 
In quest’ ultimo caso per questi pazienti è in gioco, se cosi si può dire, la stessa cura in quanto come afferma nel 2005 l’ Assessore alla Sanità della Regione Umbria Rosi  cito testualmente: “Si sta procedendo alla ricognizione delle strutture e dei mezzi volte a normare l’assistenza ai soggetti affetti da tale patologia, che non trova attualmente, nella nostra Regione, una risposta adeguata.”

A distanza di due anni e in presenza di una comprovata urgenza la Regione rifiuta di rilasciare una credenziale per una cura o di stipulare una convenzione con qualche altro centro di altra Regione o stabilire dei rimborsi per questi pazienti in quanto la ASL 3, come dimostrano le stesse dichiarazioni della Regione e I.S.S., rifiuta una collaborazione.    
Faccio notare che il Direttore Rosignoli gia dal 2002 in qualità di Direttore Sanitario, si era occupata della vicenda con l’effetto che nel 2004 era emerso una grave episodio di manomissione di documenti (referti medici) ai danni del sottoscritto Santopaolo Luigi nel corso di un accertamento dei NAS di Perugia annenuto nell’ Ospedale di Foligno. 
Al di là della gravità del fatto, questo non può essere il pretesto per disattendere le nostre ragioni come ha fatto per anni la ASL3 e che sono stati ampiamente rappresentati da“ariaNuova” al Direttore Generale e al Sindaco di Foligno e alla Terza Commissione del Consiglio Comunale.   
Il rifiuto del Direttore di fornire chiarimenti di negarsi ad ogni confronto rivela precise responsabilità nella gestione di tutta l’intera vicenda che coinvolge le Istituzioni che a vari livelli devevano garantire il rispetto della Salute dei cittadini. 
Le inadempienze della ASL 3 risultano chiare e per tali ragioni sino ad ora le Istituzioni  sono state “costrette” ad ignorare il problema.

Al riguardo il Piano Sanitario 2003-2005 parlava di tutor, una figura in grado di garantire appunto la continuità dei percorsi assistenziali multidisciplinari, ma anche questa volta un altro rinvio, un’altra aspettativa disattesa. 

Questo doveva essere il requisito minimo per altro previsto dallo stesso Piano Sanitario Regionale 2003-2005 ed indispensabile per garantire una risposta adeguata ai cittadini sotto il profilo della prevenzione del monitoraggio, diagnosi, che definisca in altre parole lo “status” di questi pazienti.  

Chi come noi si è dovuto spingere in una solitaria ricerca di una “verità” che la ASL continua a negare, ha imparato senza troppe illusioni, che una soluzione o una cura potrebbe non giungere mai e certamente non in simili condizioni di disinteresse o peggio di completa indifferenza, questo ha permesso una situazione che ritengo pericolosa e paradossale: pazienti con gravi problemi alla articolazione della bocca sono costretti, come apparso anche in recenti articoli di stampa, a tenersi alla larga dal Reparto Maxillo-Facciale dell’ Ospedale di Foligno.

Nemmeno una cartella Sanitaria se non si è ricoverati, questo fa si che per la ASL.3 noi non esistiamo e quindi tutti i percorsi alla ricerca di possibili centri di cura diventano impossibili o impraticabili. 

Subiamo “taglieggiamenti” anche per una invalidità che ci spetterebbe di diritto. 

Ricordo che a causa dell’ostinato rifiuto del Direttore Generale si è evitato di giungere ad una soluzione o fornire i dovuti chiarimenti con ricorrenti atti gravi di discredito delle nostre ragioni come nel caso dei rimborsi 50% stabiliti dalla Regione, che con atto  arbitrario e intimidatorio il Direttore Rosignoli ha revocato.  

La stessa Prefettura di Perugia nella nota di sollecito inviata al Sindaco M. Marini, richiama l’importanza e la urgenza di una “risposta” sia del Comune di Foligno che del  Direttore Generale per una verifica di fatti così gravi come quelli che sono addebitabili alla ASL.3 e il ripetersi di un altrettanto grave comportamento omissivo per quanto riguarda le cure per questi pazienti.

Ribadiamo l’urgenza di una risposta del Direttore ASL3 Rosignoli che per tali  ragioni non è più rinviabile.
Chiediamo che l’Assessore Zampolini si faccia promotrice di concrete iniziative per sollecitare un dialogo con la ASL3 in modo da garantire a tutti i cittadini di Foligno il diritto alla Salute e all’Informazione.                                

                                                                                        Distinti saluti
Foligno li 21/09/2007                                               Presidente ariaNuova
Allegati: 

1) risposta Ass. Sanità M. Rosi

2) risposta Direttore ASL3 G. Rosignoli

3) risposta Servizi Sociali dott. Di Salvo
arianuova@fastwebnet.it


www.arianuova.eu


cell. 3467883457











