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L'appuntamento palermitano & organizzato dall’Associazione retinopatici e
ipovedenti siciliani (Aris), e dall’Azienda Villa Sofia-Cervello, centro di riferimento
regionale per le malattie rare.
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I L'ospedale Cervello di

PALERMO - Da poco pill di un mese la Sicilia ha un coordinamento regionale delle malattie
rare. E’ stato istituito con decreto dell'assessore regionale alla salute Baldo Gucciardi lo scorso 19
gennaio. Un organismo che dovra coordinare le azioni in un settore particolarmente delicato, spesso
trascurato perché considerato appunto “raro”, che risente in molti casi di poche conoscenze medico-
scientifiche (sono circa 6000 le malattie rare classificate dall’‘Organizzazione mondiale della sanita), della
difficolta ad avere il necessario approccio multidisciplinare e della poca propensione delle case
farmaceutiche ad investire per singole patologie che riguardano un numero limitato di soggetti, anche
se poi il numero totale dei pazienti che soffrono di malattie rare & elevato.

VIDEG SALUTE
Si tratta pero di malattie che sono quasi sempre croniche ed invalidanti, pericolose per la
sopravvivenza e capaci di ridurre la qualita e la stessa durata di vita. Di tutto questo si parlera
sabato 27 febbraio a Palermo con inizio alle 9 presso l'aula magna dell’Ospedale Cervello nel corso
dell’'evento “Unitevi a noi per far sentire la voce della malattie rare” organizzato in occasione della
Giornata nazionale delle malattie rare e di quella mondiale che ricade il 29 febbraio. L'appuntamento
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palermitano & organizzato dall’Associazione
retinopatici e ipovedenti siciliani (Aris), e
dall’Azienda Villa Sofia-Cervello, centro di
riferimento regionale per le malattie rare.
Sara la dr.ssa Maria Piccione, responsabile
del Centro malattie cromosomiche e
genetiche rare a Villa Sofia-Cervello e
referente regionale per le malattie rare, a
coordinare l'incontro insieme a Nicoletta
Salviato responsabile dell’'Unita operativa di
educazione alla salute dell’Arnas Civico e a
Cettina Noto, Dirigente dell’Asp 6. Obiettivo
della giornata & quello di accendere i
riflettori su queste malattie, su cosa sono e
su cosa comportano, sui riflessi che hanno
non solo quelli diretti per i soggetti coinvolti

ma anche quelli di carattere sociale, sulla sanita pubblica e il welfare. Interverranno in apertura il
sindaco di Palermo Leoluca Orlando, gli assessori regionali alla salute Baldo Gucciardi e alle politiche
sociali Gianluca Micciché e il Presidente dell’Aris (Associazione retinopatici e ipovedenti siciliani) Rocco Di

Lorenzo.

Il coordinamento regionale, appena istituito, & composto da 11 componenti, Giacomo
Scalzo, che lo presiede, Dirigente del servizio programmazione ospedaliera dell’Assessorato
regionale alla salute, Maria Piccione, Salvatore Scondotto, referente del registro della malattie rare,
Rocco Di Lorenzo rappresentante dell’associazione regionale pazienti, Salvino Leone del Comitato
regionale bioetica, Lucia Li Sacchi e Pasquale Cananzi, dirigenti dell’assessorato regionale alla salute,
Concetta Noto rappresentante Asp, Claudio Ales (Federazione italiana malattie rare - Uniamo), Luigi
Galvano (Medici di medicina generale) e Antonina Lo Cascio (Pediatri di libera scelta).
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IL 27 FEBBRAIO UN IMPORTANTE CONVEGNO A PALERMO

Malattie rare, nasce in Sicilia
il Coordinamento regionale
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poi il numero totale dei pazienti che soffrono di malattie rare & elevato.

Si tratta pero di malattie che sono quasi sempre croniche ed invalidanti, pericolose per la sopravvivenza e capaci di ridurre
la qualita e la stessa durata di vita. Di tutto questo si parlera sabato 27 febbraio a Palermo con inizio alle 9 presso I'aula magna
dell'Ospedale Cervello nel corso dell'evento “Unitevi a noi per far sentire la voce della malattie rare” organizzato in occasione della
Giornata nazionale delle malattie rare e di quella mondiale che ricade il 29 febbraio.

L’appuntamento palermitano & organizzato dall’Associazione retinopatici e ipovedenti siciliani (Aris), e dall’Azienda Villa
Sofia-Cervello, centro di riferimento regionale per le malattie rare. Sara la dr.ssa Maria Piccione, responsabile del Centro malattie
cromosomiche e genetiche rare a Villa Sofia-Cervello e referente regionale per le malattie rare, a coordinare I'incontro insieme a
Nicoletta Salviato responsabile dell’'Unita operativa di educazione alla salute dell’Arnas Civico e a Cettina Noto, Dirigente dell’Asp 6.

Obiettivo della giornata & quello di accendere i riflettori su queste malattie, su cosa sono e su cosa comportano, sui riflessi

che hanno non solo quelli diretti per i soggetti coinvolti ma anche quelli di carattere sociale, sulla sanitd pubblica e il
welfare.

Interverranno in apertura il sindaco di Palermo Leoluca Orlando, gli assessori regionali alla salute Baldo Gucciardi e alle politiche
sociali Gianluca Micciché e il Presidente dell’Aris (Associazione retinopatici e ipovedenti siciliani) Rocco Di Lorenzo.

Il coordinamento regionale, appena istituito, & composto da 11 componenti, Giacomo Scalzo, che lo presiede, Dirigente del
servizio programmazione ospedaliera dell’Assessorato regionale alla salute, Maria Piccione, Salvatore Scondotto, referente del
registro della malattie rare, Rocco Di Lorenzo rappresentante dell'associazione regionale pazienti, Salvino Leone del Comitato
regionale bioetica, Lucia Li Sacchi e Pasquale Cananzi, dirigenti dell’assessorato regionale alla salute, Concetta Noto rappresentante

Asp, Claudio Ales (Federazione italiana malattie rare — Uniamo), Luigi Galvano (Medici di medicina generale) e Antonina Lo Cascio
(Pediatri di libera scelta).
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Da poco piut di un mese la Sicilia ha un coordinamento regionale delle malattie rare. E’ stato istituito con decreto dell’assessore regionale alla salute Baldo
Gucciardi lo scorso 19 gennaio. Un organismo che dovra coordinare le azioni in un settore particolarmente delicato, spesso trascurato perché considerato appunto
“raro”, che risente in molti casi di poche conoscenze medico-scientifiche (sono circa 6000 le malattie rare classificate dall’Organizzazione mondiale della sanita),
della difficolta ad avere il necessario approccio multidisciplinare e della poca propensione delle case farmaceutiche ad investire per singole patologie che riguardano
un numero limitato di soggetti, anche se poi il numero totale dei pazienti che soffrono di malattie rare & elevato.

Si tratta perd di malattie che sono quasi sempre croniche ed invalidanti, pericolose per la sopravvivenza e capaci di ridurre la qualita e la stessa durata di vita. Di
tutto questo si parlera sabato 27 febbraio a Palermo con inizio alle 9 presso I’aula magna dell’Ospedale Cervello nel corso dell’evento “Unitevi a noi per far
sentire la voce della malattie rare” organizzato in occasione della Giornata nazionale delle malattie rare e di quella mondiale che ricade il 29 febbraio.
L’appuntamento palermitano & organizzato dall’ Associazione retinopatici e ipovedenti siciliani (Aris), e dall’Azienda Villa Sofia-Cervello, centro di riferimento
regionale per le malattie rare. Saré la dr.ssa Maria Piccione, responsabile del Centro malattie cromosomiche e genetiche rare a Villa Sofia-Cervello e referente
regionale per le malattie rare, a coordinare I’incontro insieme a Nicoletta Salviato responsabile dell’Unita operativa di educazione alla salute dell’Amas Civico e a
Cettina Noto, Dirigente dell’ Asp 6. Obiettivo della giomata & quello di accendere i riflettori su queste malattie, su cosa sono e su cosa comportano, sui riflessi che
hanno non solo quelli diretti per i soggetti coinvolti ma anche quelli di carattere sociale, sulla sanita pubblica e il welfare. Interverranno in apertura il sindaco di
Palermo Leoluca Orlando, gli assessori regionali alla salute Baldo Gucciardi ¢ alle politiche sociali Gianluca Micciché e il Presidente dell’ Aris (Associazione
retinopatici e ipovedenti siciliani) Rocco Di Lorenzo.

Il coordinamento regionale, appena istituito, & composto da 11 componenti, Giacomo Scalzo, che lo presiede, Dirigente del servizio programmazione
ospedaliera dell’ Assessorato regionale alla salute, Maria Piccione, Salvatore Scondotto, referente del registro della malattie rare, Rocco Di Lorenzo rappresentante
dell’associazione regionale pazienti, Salvino Leone del Comitato regionale bioetica, Lucia Li Sacchi e Pasquale Cananzi, dirigenti dell’assessorato regionale alla

salute, Concetta Noto rappresentante Asp, Claudio Ales (Federazione italiana malattie rare - Uniamo), Luigi Galvano (Medici di medicina generale) e Antonina Lo
Cascio (Pediatri di libera scelta).

Mipiace {0 | condivisi {0 Twest

Articoli correlati

* Orphanet Italia: avviato un servizio dedicato alla medicina d'urgenza

 Malattie Rare, al via una Consultazione Pubblica ospitata dal portale malatirari.it, promossa da Orphanet e dalla Consulta Nazionale delle Malattie Rare
e Malattie rare, un nuovo metodo per I’analisi delle cause
e 1115 aprile la Milano City Marathon si corre in favore della ricerca

« Piano Nazionale delle Malattie Rare: la consultazione & prorogata fino al 20 aprile

Focus

MALATTIE RARE

¢ Angioedema ereditario

s Citomegalovirus congenito (CMV)
s Distrofia Muscolare di Duchenne
o Deficit di tessuto limbare corneale
s Emofilia

e Fibrosi Polmonare Idiopatica

o Fibrosi Cistica

o Ipertensione arteriosa polmonare

s Iperchilomicronemia

s Ipercolesterolemia Familiare

* Immunodeficienze

» Lipodistrofia generalizzata

= Malattia di Fabry

s Malattia di Gaucher

s Malattia di Pompe

s Mucopolisaccaridosi I (MPS 1)

¢ Neuropatia motoria multifocale

s Sindrome di Hunter (MPS I}

s Sindrome di Cushing
s Malattie Metaboliche

TUMORI RARI

¢ Mieloma Multiplo
¢ Sindromi Mielodisplastiche (SMD)

e Tumori differenziati della tiroide
¢ Carcinoma midollare della tiroide

s Tumore metastatico del colon retto
* Tumori Neuroendocrini - NET

MALATTIE CRONICHE

s Degenerazione Maculare

¢ Altre Malattie Croniche

¢ Endometriosi

e Sclerosi Multipla

s AIDS - HIV

s Alzheimer

s Leucemia Linfatica Cronica
s Malattia di Parkinson

s Epatite C

PARTNER SCIENTIFICI
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Pazienti curati sulle sedie, lungo
i corridoi, perché in tutto I'ospe-
dalenon c’é nemmenounabarel-
lalibera. Uomini e donne di tutte
le etd e con malattie diverse am-
massati in stanze che potrebbe-
ro ospitarne al massimo quattro,
ma dove sono in undici a spartir-
si venti metri quadrati, con un
unicobagnochea iornoé

La

Sosdagli ospedali
pazienti curatl
sullesedie
“Ocosioin piedi”

Emergenza dall'Ingrassia al Civico
Colpa dei casi stagionali d'influenza
Folla nelle aree di pronto soccorso

PALERMO [CRONACA

sanita

attesa diricovero.«Tuttaroutine
per noi martiri della sanita pub-
blica», taglia cortoun altro medi-
co. Perché qui, nelle trincee
dell’'emergenza dove mancano
pure le poltrone per far sedere
chi sta male, non ci sono molte
differenze trapazientiche soffro-
no e operatori che si fanno in
quattro. Vittime — tutti —di un
sistema che non funziona. Una
r ina— avra al imo 13

gia impraticabile. Al pronto soc-
corso dell’ospedale Ingrassia di
Palermo mancano perfino len-
zuola e coperte. E i malati che
aspettano anche giorni per unlet-
toveroinrepartosonocostrettia
portarsi tutto da casa. «Oggi Bei-
rut per me sarebbe un sogno»,
commenta amaro un medico.
Trentasei pazienti, quindiciinos-
servazione breve di cui dodici in

anni—é&arrivata con unasospet-
ta appendicite, le hanno infilato
una flebo al braccio e ’hanno si-
stemata su una sedia in corrido-
io. Barelle e poltrone sono tutte
occupate e nelle due stanze di
astanteria non c'@ pil un buco.
«0O questo o in piedi», sorride con
I'aria di chi ha gia capito come
funziona il mondo. Solo tre medi-
cidiguardia per turnonon basta-

no. E spesso ad aiutare gli opera-
tori delleurgenze arrivanoi colle-
ghi da altri reparti. Ma anche al-
trove le cose non vanno meglio: i
letti per i ricoveri in Medicina so-
no stati ridotti da 26 a 20. In tut-
tele decisioni ci sonosemprerico-
verati in sovrannumero. E a bre-

L'assessore alla Salute
“Imanagersaranno
valutati anche sulla
gestione di questi casi”

IN PRIMO PIANO

L'assessore alla Salute
Baldo Gucciardi

In alto, 'ospedale Ingrassia

ve chiudera i battenti pure la ge-
riatria, dove i 20 posti saranno
trasformatiinlungodegenza.
Scene non molto diverse negli
altri ospedali cittadini, presid‘as-
salto soprattutto dagli anziani
chenei mesiinvernali vedonorie-
splodere le patologie croniche.
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All'ospedale Civico, dove per
fronteggiare 1'ondata di pazienti
(sono in media 200 al giorno) i
vertici aziendali hanno raddop-
piato i posti di astanteria, senza
perdaumentare il numerodi me-
dici in servizio, i malati stanno
giorni in barella nelle aree di os-
servazione breve dove dovrebbe-
rosostare al massimo 24 ore. An-
chel'ospedale Cervello non sfug-
ge allaregola. «Mio padre —rac-
conta Salvo T. — ha aspettato
quattro giorni in una lettiga al
pronto soccorso prima delricove-
ro», L'assessore alla Salute Baldo
Gucciardi annuncia un giro di vi-
te: «Tra gli elementi di valutazio-
nedei manager della sanita inse-

PER SAPERNE DI PIU

ptiregionesicilia.it
www.palermo.repubblica.it

tadiadottare nuovi modelli orga-
nizzativi. Ma secondo i sindacati
dei camici bianchi qualcosa non
va negli altri anelli della catena
dell’assistenza. 1l taglio ai posti
letto, la carenza di personale in
corsia, le risorse che scarseggia-
no.Manonsolo.
«L'affollamentodel prontosoc-
corso — dice Angelo Collodoro
del Cimo—dipende dal mancato
filtro territoriale. La medicina
del territorio con i suoi medici di
famiglia, che dovrebbero segui-
rei pazienti cronici appoggiando-
siai poliambulatori dell’Asp, non
funziona. Vale peri diabetici, per
i cardiopatici e per chi soffre di
bronchite: tutti pazienti che non

rird anche l'innal degli
standard di qualita nelle aree di
emergenzav. I superdirettori sa-
rannovalutatianche sulla capaci-

gono assistiti in maniera co-
stante e poi finiscono in pronto
soccorso e quindi ricoverativ,
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IL CONVEGNO. Gabriele Pelissero, presidente nazionale d

wrmela Grasso
,g;;m\'ng/
4 «Nonvogliamo essere fornitori di
servizi ma componenti funzionali del
Sistema Sanitario Nazionale: abbiamo
capacita evisione peressere protagoni-
sti. Per questo auspichiamo maggiore
sinergia fra la sanita pubblica e quella
privata». Lo ha detto ieria Catania, Ga-
briele Pelissero, presidente nazionale
Alop (associazione italiana ospedalita
privata), in occasione del convegno
che hariunitoai piedidell Etnai vertici
italiani della categoria. Tema dell'

ell'Aiop, traccia la via per U

: 15§;STINAZIONE DELLA QUOTA p
PARI AL 5 PER MILLE DELL’IMPOSIA
SUI REDDITI DELLE PERSONE EISICHE

s LEGGE 23 DICEMBRE 2005 N.

SOSTEGNO DEL VOLONTARIATO, ONLUS,
E DELLE UNIVERSTA',

SAMO

ONLUS

eim )
266 - ARTICOLG!1 - COMMA 337

OMOZIONE SOCIALE, RICERCA SCIENTIFIS
RICERCA SANITARIA, ATTIVITA' SOCIALI

3l Malato Oncoll gl
Lo 93011240814
Dal 1999 abbiamo assistito, anche grazie al contribu? to dal 5x1000, migliaia di ammalati,
4 Via Giugeppe Giusti, 33 - Palermo
i/ Corso Sicilia, 105 - Catania
Contrada San Benedetto - Favara (AG)
Via Libica, 12 - Trapani
samoonlus.pa @libero.it

presso il loro domicifo nel territorio siciliano.

razione dei servizi

Le cliniche: «Piui sinergia con la sanita pubblica»

der,anchealivellointernazionale: «Ab-

biamo medici e ricercatori - ha sottoli-

neato ancora Pelissero - Ia cui compe-

tenza & riconosciuta anche all'estero.

Maeénecessario investire nell'aggiorna-

mento continuo, perché laricerca & un
in i luzi

o

Soddisfatta della scelta della i
ilSO/oconve@udell'Aiop a

xndini.presidemeregionale
dente nazionale: «f: Ja
costante atty

lute dei sicilfani.N
biamoefficienta

ianda di sa-
i ultimi arini ab-
Siciliaun sistema
a rete completa di

“centyi nascitan.
1l

«prof. Gianvito Martino (San Raffaele,

ssister po logico, car-
Hipchirurgiod edicina generale e
onvegno had pazioalletesti-
monianze dialcuni ricercatori, comeil

Milano), che hariferito della fase disvi-
luppo clinico della terapia genica con
I inali. Patologie quel

le di natura cardiologica, neurologica,
ematologica e dermatologica. Mentre
ilprof. Carlo Ventura (Gruppo VillaMa-
ria, network di cliniche private di cui
duea Palermo) ha illustrato la sua sco-
pertanelcampo dellnmedicinan‘gem~
rativa, evoluzione diun lavoro prem

to dal Nobel: la riattivazione delle sta
minali del paziente con campi efettro

gnetici prodotti d "”\ e
lule.Quindisenza;uapiqnfi«ﬁfessuu.n
prof. Enrico Rizzarelli (Distretto Biome-
dicuSic;lig) hapresentatail suoproget-
to a salere sulla programmazione
} perintegrarele infrastrutture
chmchepnvalemnipolicli ci univer-
itari. Obiettivo: avere una massa cri

cain grado disvolgere studisuifarmaci
nutra(‘zulicievelocizzareillomingres-
$0 sul mercato. (*CAGR") CARMELA GRasso
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Lasanita
e esenzioni ticket

IN unanno
sono raddoppiate

Boom di autocettificazioni. Un flop la lotta
antl evasione: recuperati solo 2 milionisu 17

GIUSISPICA

Nell'Isola degli esenti, dove 2 milioni e
100 mila siciliani non pagano il ticket
perragioni economiche, raddoppia inun
anno il numero di chi dichiara di non do-
ver sbhorsare niente per visite, esami e
farmaci: le autocertificazioni sono passa-
te da 775 mila nel 2012 a 1 milione 543
mila nel 2013. Un popolo di poveri dove
perd si nasconde un esercito di furbetti
chehabeffatole casse dellasanitasicilia-
na: 373 milacittadini—secondo le verifi-
che del ministero — hanno beneficiato
di prestazioni gratuite senza averne di-
ritto, 171.187 in pitrispetto all'anno pre-
cedente. LaRegione hachiestoloroil con-
to: 17 milioni di euro per il 2012 e altret-
tanti per il 2013. Ma tra calcoli sbagliati
dell’Agenzia delle Entrate e ritardi buro-
cratici, finora la Regione Sicilia ha incas-
sato appena un milione e 900 mila euro.
Una beffaanche peripazienti: trachisié
visto recapitare a casa le lettere di diffi-
da, ci sono 94.513 persone che povere lo
sonodavvero e a cui & stato chiesto il rim-
borso ingiustamente. Per questo l'asses-
sorato & corso ai ripari e ha ordinato alle
aziende di stoppare lamacchina deirecu-
peri.

1l pasticcio parte da lontano. Nel 2012
la Sogei, il braccio operativo informatico
della Agenzia delle entrate, ha incrocia-
to i dati provenienti da tutta Italia: il
“730" o il modello “Unico” in f )

I furbetti del ticket in Sicilia

2012

autocertificati
775470

Irregolarita riscontrate

297,055

Importo da recuperare
17.456.837

Somma recuperata
1.940.847

autocertificati

del ministero all’'Economia con le dichia-
razioni sottoscritte dai pazienti e tra-
smesse telematicamente dalle aziende
sanitarie. Nella platea di chi ha dichiara-
to di non poter pagare il ticket per ragio-
nieconomiche, cisono gli over 65 0i bam-
bini con meno di sei anni appartenenti a
famiglie con un reddito del nucleo infe-
riore ai 36 mila euro; i titolari di assegno
opensione sociale; gli anziani con pensio-
ne al minimo; i disoccupati che hanno di-
chiarato un reddito inferiore a 8 mila eu-
ro. E proprio tra i senza lavoro, secondo i
dati Sogei, si annida il maggior numero
didichiarazioni mendaci.

Gli evasori, secondo il primo calcolo,
sarebbero 177.717 nel 2012. Troppi. Ma
subito emergono anomalie. Disoccupati
e pensionati con la pensione al minimo
insorgono.Isindacati confederalidenun-
ciando errori. Gli uffici dell’assessorato
simettonoin moto. E pongono al ministe-
ro alla Salute un problema di interpreta-
zione della legge che definisce il nucleo

1.543,030
Irregolarita riscontrate
373729
Importo da recuperare Somma recuperata
17.961.558 dato mancante
<entimerr,

Medico aggredito
mentre e diguardia

Terrore alla guardia medica di Nicolosi:
unadonna medico e unaamica sonos
stati sequestrati erapinati. Alla fine perd
icarabinieri hanno arrestato un 36enne
diNicolosi e un 34enne di Belpasso, per
rapina, estorsione, sequestro di persona
edanneggiamento. Questala
ricostruzione fatta dagli investigatori.
Intornoalle 4idue con il volto coperto si
sarebbero presentati alla porta della
Guardia medica e sotto laminaccia di
un’ascia sisono fatti consegnare denaro
etelefoni cellulari. Poi sottol'effetto
dell'alcol avrebbero distrutto parte degli
arredi, quindi hanno costretto le vittime
asalireabordodell’autodi unadelledue
donne e arecarsiin un bancomat per
prelevare 450 euro. Quindi le avrebbero
lasciate a piedi in una zonaisolata.
Nonostantelo shock, le due donne sono
riuscite adarel'allarme eidue sonostati
bloccatidopo un inseguimento.

familiare. Solo ora, a oltre tre anni di di-
stanza, Roma scioglie le riserve. Nel nu-
cleo vanno considerati non solo i figlima
anchegli altri membri fiscalmente a cari-
co. Stessaregola peridisoccupatiche, an-
chesenon fannoladichiarazionedeired-
diti (perché non hanno nulladadichiara-
re), devono ottenere l'esenzione persé e
ifamiliari.

Risultato: tutto da rifare. La Sogei ag-
giorna i dati. Il 22 febbraio, a un anno
dall'inizio dei recuperi, 1'assessorato in-
via una nota alle nove aziende sanitarie
conl’elencodituttiirecuperidacongela-
re. Ma nel frattempo le Asp avevano gia
inviato le raccomandate a casa per le

somme da recuperare nel 2012. Ora gli
uffici devono rifare i calcoli e rimborsare
chiha gia pagato ingiustamente. All'‘Asp
di Palermo i recuperi ammontano a 474
mila euro su oltre 5 milioni, ma degli
81.360 “furbetti” inizialmente stimati,
33.380 sono poveri davvero e non devo-
norestituire un centesimo. All’Asp di Ca-
tania, dove sono rientrati 278.294 euro
su 4 milioni e 800, sono 23.984 i pazienti
inseriti per errore nella blacklist dei
72.668 evasori veri. Nelle casse della Asp
Messina sono state rimborsate prestazio-
ni per 243 mila euro su oltre due milioni,
ma un terzo dei presunti furbetti (9.228
su 33.116) & finito trai “cattivi” per sba-
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glio. Anche all’Asp di Trapani un pazien-
te su tre accusato di evadere il ticket &
“innocente”: 6.734 su una platea di
23.237. E la media di errori nelle altre
aziende siciliane si aggira sempre intor-
no al 30 per cento del totale delle conte-
stazioni. «Saranno le stesse aziende a
contattare i pazienti», spiegano dall’as-
sessorato di piazza Ottavio Ziino che ha
avuto il merito di sollevare il caso a livel-
lonazionale.

Al netto degli errori, pero, c’é¢ un 70
per cento di “falsi poveri” che ha fatto
carte false. Per loro & gia partita anche
unadenunciapenale da parte della Guar-
dia di finanza. Se non metteranno mano
al portafoglio e restituiranno il maltolto,
presto si vedranno recapitare a casa le
cartelle esattoriali. Una fetta, meno del
10 per cento, ha gia regolato i conti o ha
chiesto di rateizzare il debito. Il 15 per

Alnetto degli errori nei controlli
cisono oltre 300 mila siciliani

che hanno fatto “carte false”
perriuscire a non pagare il dovuto

centoha contestatola diffida. Malamag-
gior parte non ha risposto alle ripetute
sollecitazioni. All'Asp di Messina alme-
noil 50 per cento & “non pervenuto” e c'é
una fetta di raccomandate ritornate in-
dietro perché l'indirizzo di residenza &
sbagliato. A Palermo molti pensionati so-
noandatinel panico e si sonorivolti ai sin-
dacati. «Le diffide — spiegano Spi Cgil,
Fnp Cisl e Uilp Uil Palermo—hanno crea-
tomolte tensioni e anostro parere molte
non avevano i giusti presupposti. Abbia-
mochiestoun tavolo tecnico per unaveri-
fica pili attenta, perché molte diffide so-
no state recapitate in modo affrettato e
senza i giusti controlli». La guerra ai falsi
poveri, ancora, & solo all'inizio.

CHPROOUZONE RSBVATA

PERIL CAVILLO DI UNA LEGGE REGIONALE L’ASSOCIAZIONENON PUO PIU UTILIZZARE IL RICETTARIO PER LA PRESCRIZIONE GRATUITA DEIFARMA CI

Emergency, rischio chiusura per burocrazia

Per dieci anni ha curato gratis

Loggia. All'indomani

dello

non mantenute e di tentativi

oltre 14 mila persone: migran-
ti irregolari e palermitani po-
veri che non possono permet-
tersi di pagare il ticket. Ma da
quattro mesi I'ambulatorio di
Emergency a Palermo non ac-
cetta pill pazienti e ora rischia
di chiudere. Tutta colpa di un
cavillo burocratico. Nel decre-
toregionale del 2010 che indi-
vidua i soggetti che possono
utilizzare il ricettario, infatti,
non ci sono realta assimilabili
a Emergency e i medici volon-
tari non possono piti utilizzare
il ricettario regionale. Niente
pit farmaci, dunque, né visite
specialistiche per chi continua
a bussare alle porte di via La

stop al ricettario, 1'assessore
Baldo Gucciardi aveva ricevu-
to la telefonata del fondatore
Gino Strada e assicurato che
avrebbe risolto il problema in
tempi brevi con un decreto ad
hoc, sulla falsariga di quello
gia adottato nel Veneto. Sono
passati pit1 di 120 giorni ma il
provvedimento resta sospeso
tra le maglie della burocrazia.
E volontari e supporter rilan-
cianol’appello: «Fate presto».
«Perdieci anni—spiega An-
drea Bellardinelli, responsabi-
le del programma Italia per
I'associazione — abbiamo pre-
statounserviziodi qualita. Ma
dopo mesi di assicurazioni

L'AMBULATORIO A PALERMO
Nella struttura di Emergency in via La Loggia
imedici non possono usare pil il ricettario

di interlocuzione a vuoto mon-
tala preoccupazione». La stes-
sa preoccupazione condivisa
dai cittadini: «Da sempre fac-
cio il tifo per Emergency, cui
devolvoil mio 5 per mille—di-
ce Fabio Trincato, palermita-
no— Non capisco come, in un
momento come questo dove
aumenta sempre di piu la po-
verta sociale e il flusso dei mi-
granti che arrivano sulle no-
stre coste, si possa metter in
standbye un servizio come
questo».

Ad oggi i pazienti, tanti dei
quali non possono contare su
unmedico curante, sonodirot-
tati sugli ambulatori del terri-

torio. «La prescrizione medica
— dicono dal poliambulatorio
— & il completamento di una
visita e la conclusione di un
percorso di cura. Non essendo
nelle condizioni di garantire
una cura completa, riteniamo
opportuno sospendere le atti-
vita sanitarie fin quando non
ci sara data la possibilita lavo-
rare in maniera completa. In
questi quattro mesi abbiamo
solo garantito le visite speciali-
stiche gia pianificate e offerto
unserviziodiorientamento so-
cio-sanitario». Le prenotazioni
sono ormai quasi esaurite e i
medici volontari fanno sem-
pre meno. g.s.

CRPRCOUDOHERSEWATA

1 CONTROLLI

Nel 2012 la Sogeiha
iniziato a incriciare
tuttii dati sensibili
dei contribuenti

dal 730" all'Unico

EVASORI ED ERRORI

In base ai primi
controllirisultano
troppi fuorilegge: c'e
un errore nel calcolo
dei nuclei familiari

GLI INCASST

Dopo le verifiche
lasommada
recuperareédi17
milioni. In cassa pero
nearriva unosolo

IRICORSE

Ora éiniziata

la “guerra dei
poveri“conil 15%
degli assistiti che
ha gia fattoricorso
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Si tratta del massimo responsabile dell’azienda sanitaria Papardo-Piemonte. La
replica: "Notizia infondata". Nella foto I'assessorato regionale alla sanita
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MESSINA - "Verificate i titoli del direttore
generale Michele Vullo". Un altro manager
della sanita siciliana & finito nel mirino dei
sindacati. Si tratta del massimo
responsabile dell’azienda sanitaria Papardo-
Piemonte, gia in passato al centro di
polemiche sollevate dai sindacati. La Uilfpl,
la Uilfpl Medici e I'Anaap-Assomed hanno
inviato una nota intersindacale
all'assessore regionale alla Sanita, Baldo
Guicciardi, chiedendo approfondimenti sui
titoli del manager dell'azienda Papardo-
Piemonte, Michele Vullo. “Sulla base di
alcune ricerche avviate sulla carriera di
Vullo - si legge nel documento - da parte
del sindacato, sarebbero emerse alcune Domenice
valutazioni contraddittorie da parte di Amministrazioni diverse".

Per questo motivo le sigle sindacali, attraverso una nota a firma di Pippo Calapai e Mario Macri della Uil-
Fpl Messina, e Pietro Pata, segretario regionale Anaao-Assomed hanno inviato una richiesta di
approfondimenti a Palermo, anche sulla base delle verifiche avviate recentemente sui titoli dei manager
della Sanita siciliana.

“A quanto pare Vullo - si legge nella nota stampa - sarebbe stato escluso da una selezione per la
formazione di un elenco di direttori generali nella Regione Calabria, per mancanza del titolo
indispensabile (esperienza maturata per cinque anni in una Struttura complessa), mentre un anno

nrima & ctatn incaritn nall'alanrna dai dirattari amminictrativi in Qirilia"

http:/Nivesicilia.it’2016/02/24/1a-uil-scrive-allassessorato-verificate-i-titoli-di-vullo_718859/
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I sindacalisti chiedono quindi che venga fatta chiarezza sulla vicenda e si sono rivolti direttamente
all'assessore alla Sanita.

*Aggiornamento ore 19.35

In una nota di replica ai sindacati, Vullo "smentisce le insinuazioni riportate riguardanti i titoli ritenuti
non idonei alla copertura del ruolo di Direttore Generale di Azienda Sanitaria. La notizia totalmente
infondata - dice il dirigente - & stata estrapolata da una nota intersindacale, inviata dalle organizzazioni
sindacali ANAAO-ASSOMED Regionale, UILFPL di Messina e UILFPL Medici nella quale si richiede,
all'/Assessore Regionale alla Salute, Baldo Gucciardi, un approfondimento sui titoli del manager Vullo
ritenuti dai sindacati incompleti e contraddittori. Pertanto il manager Vullo - si legge ancora - smentisce
i succitati sindacati rendendo pubblici i certificati di servizio degli anni 2002-2011, attestanti i requisiti
necessari al ruolo di Direttore Generale. Per quanto riguarda le candidature per l'inserimento negli
elenchi dei Direttori generali, il dottor Vullo ha partecipato a 4 avvisi banditi dalle regioni Puglia, Lazio,
Sicilia e Calabria, dove le prime tre selezioni sono avvenute attraverso prove selettive valutate da una
commissione formata da professori della Bocconi e dell’Agenas, mentre, l'esclusione calabrese &
avvenuta nell'ambito degli uffici regionali. Il dott. Vullo, reputando il contesto calabrese non
“interessato” alla sua presenza, non ha ritenuto opportuno fare ricorso".
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DAL GOVERNO

; Saitta: «Ora 'unita d’Italia della

- salute. Partiamo dalla
Convenzione. I medici pubblici
hanno ragione. Ma ora stop a
ospedali e reparti inutili. E si batte
cassa solo se si cancellano gli
sprechi»

di Roberto Turno

Intervista esclusiva. Realizzare con
impegni seri e precisi e senza regali
I’“Unita d'Italia della salute”, gettandosi
alle spalle anni di slogan pro-
federalismo, ma senza neo centralismi.
Chiudere ospedali e reparti che non
lavorano. E che sono un pericolo per la
salute. Avviare subito per prima cosala
convenzione per la medicina generale.
Dialogare a tutto campo con i medici
pubblici e il personale tutto, che hanno giuste ragioni. La conferma che
il Piano nazionale vaccini € a un passo, e che le sanzioni si possono
evitare col dialogo. E una sottolineatura: si potra battere cassa col
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Governo dopo aver realizzato le misure anti-spreco e di buona
gestione. Perché contro gli sprechi non c’¢ pit1 tempo da perdere.
Cosi in questa intervista esclusiva Antonino Saitta, assessore in
Piemonte e neo capofila di tutti gli assessori regionali alla salute. Nato
a Raddusa (Catania), 65 anni e una lunga carriera di presidente della
Provincia di Torino, Saitta mette in fila tutti i temi, le gerarchie e il
cronoprogramma delle “cose” da aggiustare. «Senza enfasi», dice.

Perché «in questi mesi se ne ¢ fatta anche troppa», afferma. A chi si
riferisce?

Assessore Saitta, il pentolone del Ssn balla e bolle. Cosa la preoccupa
di piu?

Certo le preoccupazioni non mancano. Ma il punto di partenza é che
non si possono chiudere gli occhi e ignorare che il federalismo andato
tanto di moda negli anni passati, ha portato a un Paese spaccato a meta
nella sanita. Non possiamo fingere che il problema non esista e che
ognuno vada per conto suo. Ci vogliono responsabilita nazionali, non
solo regionali. E' questo il grande tema. Quando si parla di nuovo
centralismo in sanita - che io badi bene, non condivido - ¢ a causa di
questo eccessivo proliferare di modelli e di offerte sanitarie. A questo
punto e necessario stabilire regole e comportamenti comuni.

Da dove cominciare?

Secondo me da un confronto tutti insieme, Governo e Regioni, con un
rapporto di lealta. Si dice: partiamo dal Sud. Bene, & vero, il problema
esiste. Ma il punto é: con quali modalita superarlo? Credo che serve
anche un impegno del Parlamento. Per decidere come, in quanto

tempo, con quali impegni veri, riusciamo a ridurre questo divario
Nord-Sud frutto del federalismo.

Gia, assessore. Ma con quali strumenti farcela?

E chiaro che c’¢ anche la necessita di strumenti finanziari, di risorse.
Mi pare di capire che anche le Regioni del Sud sanno bene ormai che
non puo esserci pitt una forma perenne di aiuti. Servono tempi certi in
funzione di obiettivi misurabili. Ed evitare la contrapposizione tra
Stato e Regioni diventa fondamentale.

Insomma, e tempo di incollare le tessere impazzite del Ssn, con
impegni politico precisi e condivisi
Esatto.

Anche rivedendo i piani di rientro?
Puo essere una strada. Intanto abbiamo la grande opportunita del
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Patto della salute. Che, con tutti i limiti, ha il grande valore di essere
entrato nel merito delle questioni, di disegnare I’offerta sanitaria sulla
base non di un’opinione ma dei bacini, soprattutto degli esiti. Parlo
degli ospedali: ’organizzazione ospedaliera non va polverizzata,
perché un’eccessiva polverizzazione porta a rischi per la salute. La
salute va messa al centro. E chiaro che questo comporta una
rivisitazione dell’organizzazione ospedaliera. E se spostiamo
l'attenzione dall’organizzazione in quanto tale a un obiettivo di salute
per i cittadini, facciamo del bene a tutti. Il servizio pubblico, dalle
strutture al personale, va salvaguardato. Ma allo stesso tempo
dobbiamo tutti metterci una mano sulla coscienza e ammettere che
I'offerta si puo declinare in altro modo da oggi. Se ci sono reparti che
hanno 50 interventi all’anno, insomma...

Assessore Saitta, ¢’e una questione medica - dipendente e
convenzionato — squadernata sui vostri tavoli. E in genere del
personale. Anche in questo caso, non puo essere ignorata. Come va
affrontata?

Va assolutamente trovata un’intesa con i sindacati. Se uno dei temi di
fondo e I’assistenza territoriale in tutte le sue declinazioni riducendo il
ruolo dell’ospedale alle fasi acute, e di tutta evidenza che occorre
trovare un'intesa con la medicina generale. Questo ¢ il lavoro che
dobbiamo fare...

Ma ci sono anche i contratti, con le briciole assegnate dalla manovra,
e le priorita poste dai sindacati sul ruolo dei medici e
sull’impoverimento del Ssn, che poi si riflette sul loro operato

Certamente. Ma cominciamo a gerarchizzare le questioni. Che sono
tante, lo sappiamo, e che non possiamo mettere in un angolo della
mente. Con cronoprogramma e impegni previsti.

Impegni comuni, una bella sfida

Da affrontare e da vincere insieme. Veda, vorrei evitare i proclami. Che
in questi mesi sono stati anche troppi. Credo siano preferibili i
miglioramenti continui a una perfezione in ritardo.

Il Piano vaccini arrivera presto?
Abbiamo dato il parere definitivo, c’e¢ anche quello dell’Economia. Con
la condizione di una verifica continua, anche per definirne

un’applicazione concreta. Penso che sara deliberato ina una delle
prossime Conferenze.

Con o senza penalita per i medici che non sottostanno agli
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“obblighi”?
L’importante € un’intesa con i medici. In Piemonte abbiamo una
grande copertura vaccinale, senza penalizzazioni.

Sull'appropriatezza, altro flop di questi mesi, siete al lavoro per
aggiustare i cocci. Cosa c'e¢ da aspettarsi dal tavolo con Lorenzin,
Fnom e Sogei?

L’incontro ha definito le questioni pratiche operative, del tutto
risolvibili. Poi & chiaro che i medici pongono un problema ancora
diverso. Aver impostato un lavoro con la presenza anche dei medici ha
consentito di creare i presupposti per procedere. Ma il tempo corre.

Ogni minuto che passa buttiamo via dei soldi che potremmo destinare
alla salute dei cittadini.

La soluzione si puo trovare nei Lea?
Non so se i nuovi Lea potranno risolvere tutti i problemi. Questo
richiede in ogni caso 'intesa con i medici.

Mai piu scontri con i medici?

Sarebbe auspicabile. Poi e chiaro che ciascuno deve fare la sua parte e
che facciamo i conti con risorse limitate. Sui Lea, credo che ci sara
ancora qualche ingorgo. Ci sono tante aspettative ma sapete bene che
gran parte del Fondo 2016 va ai nuovi Lea. Poi e chiaro che va ancora
definito il dialogo con le Regioni.

A proposito di fondi: il problema di un aumento delle risorse per i
prossimi anni e tutto da risolvere.

Il punto di partenza ¢ la riduzione degli sprechi. E bisogna procedere
velocemente, a partire dalla spesa farmaceutica e ospedaliera e dalle
gare d’appalto come stiamo facendo in Piemonte. Solo una volta che si
¢ provveduto a mettere in atto queste misure di risparmio e di
ottimizzazione, si hanno le carte in regola per avere aumenti di
finanziamento.

Sui farmaci la partita e apertissima. Si parla di nuovi tetti, di pay
back che cambia, di sconti sui ripiani 2013-2015...

Il tema e soprattutto quello dei farmaci innovativi, che pesa per
qualche miliardo tra epatite e neurodegenerativi. Puoi fare tutti i tetti
che vuoi, il problema e che farsi carico della spesa coinvolge sia
Governo che Regioni e che le risorse necessarie sono poche. Noi la
spesa possiamo finanziarla per una parte con le nostre economie,
possiamo studiare tutte le modalita tecniche possibili: il fatto vero e
ineludibile & che occorrono piu risorse.
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Che fine hanno fatto o faranno i costi standard? Dopo averli
promessi a destra e a manca, sembra che il Governo li abbia mandati
in soffitta. Crede che possano essere una carta importante per quella
sorta di Unita d’Italia della salute che auspica?

Al di l1a dei nominalismi — i costi standard sono un concetto che
richiama un ben preciso periodo politico - resta il tema dell’'uniformita.
Il Patto salute declina i temi dei costi standard in termini di strutture,
volumi ed esiti. Se declinato in termini di servizi per la popolazione e
non in un’accezione meramente economica, € un modo diverso di
affrontare il tema della sanita in modo pitt complesso, ma che risponde
agli stessi obiettivi.
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» Una giornata pensata dai malati
~ rari per i malati rari

di Barbara Gobbi

[ malati rari e i famigliari che
quotidianamente danno loro voce, spazi
e diritti, tornano protagonisti. Nella
Giornata mondiale delle malattie rare, il
29 febbraio, si celebra quel sistema
immenso e variegato delle oltre 6mila-
7mila patologie orfane - e tante se ne
aggiungono di continuo - che affliggono
la vita di milioni di persone. «Rare ma
non rari», come si dice. Ma a tante sfide
differenziate e almeno in apparenza impossibili da vincere, si
contrappone la forza d’urto benefica dell’associazionismo. Tenace
alleato ma anche critico attento delle istituzioni.

Quest’anno lo slogan della Giornata chiede a un coinvolgimento
collettivo, un “effetto megafono” capace di sensibilizzare, di creare
accoglienza, di stimolare il recupero di risorse umane e finanziarie che
troppo spesso mancano all’appello. “La voce dei pazienti. Unisciti a noi
per far sentire la voce dei malati rari”, chiedono in coro anche Uniamo
e Iss.

Le istituzioni, sensibilizzate, sono in ascolto. A cominciare dal Centro
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nazionale malattie rare, che lavora sulla ricerca al top nei progetti
europei e mondiali. Ma che, anche, mette a disposizione il suo telefono
verde, cosi come la mappa dei servizi per Regione. Certo & che
tantissimo, ancora, puo e deve essere fatto. La rete dell’assistenza e dei
servizi fa acqua da tutte le parti e del resto ben poco si puo ottenere a
risorse invariate. Ne sanno qualcosa quanti avevano riposto speranze
nel Piano nazionale malattie rare, che in questo 2016 ¢ in scadenza e
che per ampi capitoli € rimasto un contenitore vuoto.

Intanto, il bicchiere ¢ anche mezzo pieno quando si guarda alla
costruzione delle Ern, le reti di riferimento europee per le malattie rare
- prima vera applicazione della direttiva sulle cure transfrontaliere - e
alle battaglie finalmente vinte o ben instradate verso la vittoria. Come
I'inserimento nei Lea degli screening neonatali per le malattie
metaboliche o come il DdI sul “Dopo di noi”. Progressi ottenuti con
“rara” tenacia e forza di volonta, viene da dire.
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