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Condannato e scarcerato

GUBBIO - Arrestato dai carabinieri, condanna-
to con rito dircttissimo a sei mesi con ta condizio-
nale ¢ quindi scarcerato un rumeno che ieri
all'ora di pranzo si era introdotto in un’abitazio-
nea Belvedere minacciando un nomo, tenuto per
il colto sotfo gli occhi defla moglie nei tentativo.
secondo la ricostruzione dei fatti, di fars: prestare
del denaro. It rumeno conosceva una giovane
connazonale che fa da badante all’anziana cop-
pia. Ha dovuto rispondere di viotazione di domi-
cilio con violenza su cose € persone.

«Ho fatto un mutuo per potermi curarey

Affetto da una malattia riconosciuta tardi, da anni chiede giustizia e le terapie

di VANNA UGOLINI

Cisono voluti anni per sco-
prire di essere affetto da una
malattia, la disfunzione cra-
nio-cervico mandibolare. An-
cora adesso, Luigi sta lottando
per conoscere quale percorso
di cura deve seguire per curar-
si. Nella sua odissea alla ricer-
ca prima di una diagnosi, poi
diterapiechelo facciano soffri-
re meno, tra istituti privati e
pubblici. Ha speso moltissimi
soldi. Tanto che, adesso, per
andare avanti, hadovuto chie-
dere un mutuo alla banca. Lui
non si arrende, ha fondato
un’associazione Arianuova,
dove rivendicanon solo il dirit-
to alla cura per chi ha delle
patologie particolari, ma an-
chequelloa essere tratto con di
gnita e ad essere informato.
Una batiaglia, dice che fa per
tutts 1 cittadini, per il diritto a
un’mmformazione sanitaria cor-
retta. Ecco il racconto det suo
calvario.

Quando ha scoperto fa malat-

tia, quando e dove ti ¢ stata

diagnosticata?
«lo soffro di una malattia che
si chiama disfunzione cra-
nio-cervico-mandibolare, una
patologla rara che coinvolge
plu organi e piu apparats. Nel
mio caso la deyiazione della
mandibofa da un lato risulta
evidentemal'eventoscatenan-
te della malattia ¢ accaduto
una decina di anai fa, a seguito
di alcuni interventi ai denty
Per oltre due anni perd gli

odontoiatri interpellati non
hanno mar fafto un referto
scritto in quanto, comeho avu-
to modo di apprendere in se-
guito, questa risulta essere la
"cenerantola” delle patologie.
Lacurao meghio lariabilitazio-
ne dei pazienti come merichie-
de la capacita dell’odontoiatra
di sapersi coordmare con lo
gnatologo ed il fisiatra. Occu-
parsi di questa malattia non &
facile, percherichiede unlavo-
ro d’equipe e
una prepara-
zione appro-
fondita. La
mia esperien-
za & stata ne-
gativa:  al-
Tospedale di
Foligno non
mi venne fat-
ta nemmeno
una cartella
sanitaria,

una semplice
raccolta dalti
di questi pa-
zienti,  Ad
ogni modo la
diagnosi vera
e propria del-
la malattia &

metrico.

— LA MALATTIA —

Lelinee guida dell'Amencan Aca-
demn of Orofacial Pan definisco-
no if disordine ternparo-mandi-
bolare come un termine collett-
vo che comprende numerosi
quadri clinici che comvolgono
I'articolazione temporo-mandi-
bolare e le strutture ad essa
funzionalmente collegate. | prin-
cipafi segni deffa malattia sono
costituiti da: dolore o dolorabilita
nella regione dei muscoli mast-
catari, rurmon articolari durante it
movimento condilare, movimen-
tormandibolare limitato &/a asim-

avvenuta nel
luglio 2002 dopo una visita
gnatologica presso una struttu-
ra pubblica, Pistituto Beretta
di Bolognax.

Perche, secondo lei, in Um-
bria non le & mai stata farta
una diagnosi?
«Nel 2000 quando mi sono
rivolto al reparte Maxillo-Fac-

ciale delPospedale di Foligno
vierana tuttl1 presupposti per
poter fare una diagnosi e quin-
di nessuno comprende perché
gli specialisti abbiano omesso
di adempiere a questa ovvia
formalitd. La Regione Umbria
sinoal 2002 prevedeva un rim-
borso 50 per cento per la cura
diquesta patologia rarae quin-

di la stesura di una diagnosi
era il requisito indispensabile
per poter usuifrire di questo
beneficio. Ritengo quindi che
probabilmente dietro la mia
mancata diagnosi ci siano an-
che ragioni economiche. Di
preciso, perd, non ho avuto
una risposta, nonostante i chia-
rimenti chiest: sia alla Asi sia

Sopra

¢ a fianco due
immagini
simbolo di
solitudine in
una stanza
d’ospedale

zioni.

— L' ASSOCIAZIDNE —

Sichiama Arianuovaed é un’as-
sociazione che cerca di coinvol-
gere chi é affetto da patologie
rare, fomire informazion, crea-
re un circuito di notizie fra i
malat. Recentemente altre no- li
ve associazioni di malati rari si
S0NO assoclate con Arianuova
per cercare di diventare interio-
cutori riconosciut con le istitu-

Chi vuole mettersiin contat-
to conl'associazione Arianuova

ni, che le carenze cognitive e
organizzative si siano "sposa-
te" con quelle economiche e di
risparrnio che hanno impedito
sino ad ora una cura, che in
questo caso deve essere garan-
titaanchein basc alla legge 104
sui poriatori di handicap. Non
sono solo: dell’associazione
AgaNuova fanno parte molte
persone e noi abbiamo pil
volte usato il termine "scom-
parsa dei pazienti": le persone
affette da una
malattia rara
sembra non
abblanodirit-
ti,anzi in mok-
ticasisonoco-
strettiatener-
si alla larga
da chi invece
dovrebbe
curare. Sicu-
ramente un
buon rispar-
mio per la Asl
ma altrettan-
tosicuramen-
te un danno

alla Regione Umbria. La mia
vicenda é finita anche In tribu-
nale(manonhoancoraottenu-
to giustizia): ho sporto denun-
cia contro il reparto maxillo
facciale dell'ospedale di Foli-
gno e il direttore generale Gi-
gliola Rosignoli, per la mano-
missione di alcuni verbali di
visita. Ritengo, dopo-oilo an-

pud inviare una  e/mail ai pazienti ed
ananugva@fastweb.it o telefo- alle struttu-
nare al 3467883457, rex».
Dopo il
2002. con

I'autonomia delle Regioni, co-

me & cambiata la sua situazio-

ne? :
«Le cure che sino ad allora
erano garantite a tuttiicittadi-
ni da allora erano assoggettate
alta individuazione di un per-
corso diaccessoanche median-
te J'acquisizionc di un punteg-

gio di ipvaliditd o di una esen-
zione che stabilissero il diritto
dei cittadini a potersi curare.
Con i Livelli essenziali di assi-
stenzasi & decisodi circoscrive-
re le categorie di pazienti a cui
dovevano essere garantite le
cure odontoiatriche e quelle
riabilititative fisiche. Questo
doveva essere una opportuni-
ta per riqualificare 1 servizi,
per fornire risposte adeguate
agli utenti ma come ¢ avvenu-
to i Umbria. in assenza di
un'adeguata programmazione
questo ha portatoallachiusura
dei centri di cura e alla totale
mefficenza delte strutturey.

Allora lei e quelli nelle sue
condizioni come sieti riusciti
a curarvi e che cosa avete
fatto per sollevare il proble-
ma?
«Spesso pagando di. tasca no-
strainterventiocure in struttu-
re private. A causa del rifiuto
delle strutture odontoiatriche
regionali cisiamo dovuti rivol-
gere sempre fuori regione an-
che per quanto riguarda la
riabilitazione fisica e solo do-
po una lunga battaglia di set
anni abbiamo ottenuto una
esenzione, il 76 per cento e
I'handicap grave che c¢i da di-
rittoguantomeno ad una cura
o a dei rimborsi previsti in
questi casi. Rimborsi che Re-
glone e Asl continuano a non
darc1, nonostante ale richieste
che abbiamo anche fatto al
Prefetto di Peruga, al sindaco
di Foligno, al presidente di
Cittadinanzattiva».



