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Ha la sclerosi laterale
Rifiutata dall'ospedale
per le malattie rare

di GRAZIA MARIA
COLETT!

RIFIUTATA dall’'ospedale
leader nella cura delle
malattie rare e rarissime
che non ha trovato un
letto per lei. Il caso & sta-
to segnalato dall’associa-
zione culturale "Giusep-
pe Dossetti", impegnata
a diffondere i valori di
tutela e sviluppo dei dirit-
ti, che sulla vicenda ha
presentato un esposto de-
nuncia alla Procura della
Repubblica.

Protagonista &€ una ma-
lata di sclerosi laterale
primaria (una malattia ra-
ra fortemente invalidan-
te) cui, stando alla nota
dell’associazione, il San
Filippo Neri di Roma
avrebbe rifiutato il ricove-
¥0.

La storia comincia agli
inizi di dicembre, quan-
do, durante una delle tan-
te ricadute che costella-
no il calvario delle perso-
ne affette da questa pato-
logia, AA., 68 anni, ricor-
re alle cure dell'Umberto
I. Ma l'ospedale non &
atirezzato per seguire la
paziente. Per questo si
rende necessario il trasfe-
rimento al San- Filippo
Neri, ospedale leader per
il trattamento delle pato-
logie rare. I sanitari si1 atti-

vano, ma senza risultati.
«I medici del Policlinico
Umberto I - sostengono

- dall'associazione "Dosset-

ti" - hanno inviato due
fax al San Filippo Neri
per chiedere il trasferi-
mento della paziente, ma
dall’'ospedale  hanno ri-
sposto che il posto letto
non c’era e che non era-
no in grado di curare tale
malattia rara». Eppure il

- San Filippo Neri & un pre-

sidio designato dalla Re-
gione Lazio per la diagno-
si e la cura delle malattie
rare, sottolinea I'associa-
zione, nella stessa nota,
ricordando anche che «lo
stesso ospedale aveva an-
nunciato l'importante de-
signazione come presidio
per la cura di malattie ra-
re con tanto di elenco di
350 patologie».

Ma c’é di pil. Ad avva-
lorare il fatto che il presi-
dio aveva le carte in rego-
le per seguire tale tipo di
patologia ci sarebbero an-
che le informazioni rice-
vute dal marito della ma-
lata, che aveva interpella-
to la Regione Lazio. L'uo-
mo, infatti, dopo essersi
rivolto ad una funziona-
ria regionale aveva avuto
assicurazioni che la mo-
glie avrebbe potuto avere
assistenza proprio al San
Filippo Neri.
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