
«Siamoquisospesi,non
sappiamocosafare.Ècome
condannareunragazzoalla
morte,siamodisperati».È la
frustrazionediunadonna
friulana,chesitrovaaconvivere
conlachiusuradeiprogrammi
riabilitatividellaBaschirotto.
Suafigliaha33anniela
SindromediPrader-Willi,per la
qualelaFondazioneavevaun
programmariabilitativoadhoc.
LaSPWèunamalattiarara
legataadundifettogenetico,
chinesoffrehaunoscarsotono
muscolare,unafameinsaziabile
eunmetabolismomoltolento,
condizionicheportano
all’obesitàaccompagnatada
problemicardiacierespiratori.
«Acasatengotuttosotto
chiave-spiega ladonna-ma
dobbiamostareattentiperché
arrivanoancheamangiareil
cibopercanioarubare.Mia
figliafacevaogniannoquattro
cicliriabilitatividicircaunmese
allaBaschirottoecosì
controllava ilpeso.Delcostosi
facevacaricol’Ulss.Noncisono
altricentridiquestotipoe ora
chelaFondazionehasospesoil
programmasiamodisperati».
«Bisognafarepresto-dice-è
unasindromerara,maesiste.
Nonc’èunacura,senon
controllanoilpesoquesti
ragazzisonocondannati».

«LaBaschirottociseguedal
2010-aggiungeun’altra

mamma, ilfigliohaseiannieda4
soffredileucodistrofia
metacromatica,malattiararae
degenerativa-.Miofigliononsi
muove,èipovedente.La
fisioterapiaèfondamentale.
Dobbiamocercareunaltro centro,
manoncisonoaltripoli
specializzatinellemalattierare.
C’ègià ladifficoltàdelquotidiano,
secitolgono iriferimentiètuttoin
salita».PaolaGiambellini,48anni,
diChiampo,combattedaanni
controlafibromatosiaggressiva
desmoide.Hasubito58interventi,
tracui l’amputazionediunagamba.
ConlaBaschirottohafondato
l’associazioneDesmon:«Èpartita
unaricercachehaindividuatoun
enzimaresponsabile della
malattia.Ilbloccoèingiustoper i
malatie lelorofamiglie.Avolte
temochesivogliaostacolare
questaattività.Manonhasenso,
serveil lavoroditutti». A.Z.
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Letestimonianze di malatie famiglie

PaolaGiambellini, Desmon

«Macosìsicondannano
amortequestiragazzi»

SANITÀ.Posti subitoesauriti per iquattrogiorni di formazionepromossi dall’Ordinevicentino

Medicivolontarinelmondo
«Servonostrumentiadeguati»

INODIDELLA GIUSTIZIA.Sit-indei dipendentidi tre ditteindifficoltà

«Tempibiblici inaula
Enoisenzaunlavoro»

Dicerto
nonmolliamo
masiamodavanti
aunamiopia
delleistituzioni
GIUSEPPEBASCHIROTTO
FONDATOREDEL CENTRO

ILSOSTEGNO
DEGLIESPERTI
Laquestione,fa sapere
GiuseppeBaschirotto, ha
varcato ancheiconfini
nazionali.«Il 17
settembre,duranteun
convegno internazionalea
Dublinosulla Sindrome di
Prader-Willi,malattiarara
cheseguiamoda tempoe
per laqualeabbiamo
creatounsistema
riabilitativo adhoc, è
emersoilproblema
dell’interruzione
dell’accreditamento
regionale per la
sperimentazione».
«Abbiamoassistito
all’indignazionedella
plateaenei giorniscorsi
abbianoricevutodue
attestatidi solidarietàda
partedinomiimportanti
inquestocampo». Ilprimo
èdel 24 settembree arriva
daSuzanneCassidy,
medicogenetista di San
Franciscoepresidente
dell’Organizzazione
internazionaleSindrome
Prader-Willi.Laseconda è
firmatada HubertSoyer,
dgdiun centro,ad
Absberg,inGermania,che
ospita270disabili.
Esprimonorammaricoe si
auguranounasoluzione
veloce. «Michiedo-
concludeBaschirotto-
deve muoversiS.
Francisco?». A.Z.
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Alessia Zorzan

Via libera alla diagnosi,ma la
sperimentazionerimanebloc-
cata. Un bicchiere mezzo pie-
no chenonbastaper ibrindisi
allaFondazioneMalattieRare
“Mauro Baschirotto” Bird
onlus di Longare, unmigliaio
di pazienti seguiti all’anno.La
Regione ha rinnovato infatti
l’accreditamento alla Fonda-
zione,destinandoall’Ulss6un
budget di 100mila euro per il
rimborsodelleprestazioniam-
bulatorialieffettuabilidalcen-
trodiLongare,masonoidetta-
glia frenare la festa.
Si tratta infatti diun rinnovo

temporaneo,conscadenzaa fi-
neannoe, soprattutto, il prov-
vedimentonon sblocca la spe-
rimentazionesullemalattiera-
re avviata dal centro nel 2002
esospesaagiugnodiquest’an-
no.Bastadunquepercorsi ria-
bilitativi e degenza finoanuo-
voordine,cheperoranonarri-

va. «Sopravviviamoadogni ti-
podi tempesta -è ilcommento
del fondatore Giuseppe Ba-
schirotto-.Lottiamoperdifen-
dere il diritto alla salute di chi
haunamalattiarara.LaRegio-
nevorrebbeche imalativenis-
sero qui e si pagassero tutte le
terapie,ma non è una pretesa
degna. La cura per questi pa-
zientiancoranonc’è,sipuòso-
lo fare ricercaegestire lapato-
logia con attività riabilitati-
ve».
Laquestione centrale è quel-

la dei rimborsi. Se l’istituto è
accreditato, infatti, i pazienti
che vi accedono possono con-
tare sulla compartecipazione
pubblica alla spesa sanitaria.
Senza accreditamento, i costi
ricadono tutti sul singolo.Con
la deliberazione di giunta del
15 settembre, laRegioneha ri-
lasciato un nuovo accredita-
mento alla struttura Baschi-
rotto per quanto riguarda gli
esamicheportanoalladiagno-
sidellamalattia.Resta fuori la
parte del presidio, fatta di ria-
bilitazioneedegenza.
«Facciamo un servizio di ge-

netica per l’Ulss di Vicenza e
18 Irc d’Italia - spiega Baschi-
rotto -. Questo speriamo sia
l’ultima proroga prima di un
accreditamento definitivo.
Per alcune malattie siamo gli
unicia farediagnosi in Italia e
ciarrivanocampionida39Pa-

esi delmondo».
Quello che resta fermo inve-

ce è il presidio che unisce atti-
vità ambulatoriali, riabilitati-
veedegenza. «Finoagiugno il
paziente si presentava con
l’impegnativa rossa e poteva
avere un rimborso della spesa
sostenuta - spiegaBaschirotto
-. Adesso ricovero e riabilita-
zione sono sospesi, mentre
per le visite specialistiche la
spesa ricade tutta sul pazien-
te.ÈunamiopiadelleIstituzio-
ni».
La ripresa della sperimenta-

zione è soggetta al giudizio di
una commissione che nei me-
si scorsi ha studiato i risultati

del percorso. «La relazione è
stata depositata a giugno, ma
nonostante le richieste non
l’abbiamo ancora vista. E in-
tanto è tutto fermo». Il sento-
re però è che la decisione sia
giàstatapresaenon siapositi-
va, come lascia intendere l’av-
vocato che segue la fondazio-
ne Gianluca Ghirigatto. «La
politica deve svolgere il suo
compitoedire se ritiene anco-
ra utile, o meno, per la sanità
regionale una struttura come
la Baschirotto, perché ad oggi
i segnali che ci arrivano sono
quelli che non sia considerata
tale». •
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MicheleValente,presidente provincialedell’Ordine deiMedici

Dall’estero

ILCASO.LaRegioneharinnovato l’accreditamentodellaFondazioneBaschirotto pergli esami diagnostici,ma non per il presidioche prevedevadegenzae terapie

Malattierare,riabilitazioneancoraferma

UnlaboratoriodellaFondazioneBaschirottoaCostozza di Longare

Dagiugnosonofermiipercorsi
diassistenzaemoltipazienti
sisono trovatisenzaalternative
Devedecidereunacommissione

Nicoletta Martelletto

Cinquantapostisubitoesauri-
ti. L’Ordine dei Medici di Vi-
cenza, tra i primi in Italia, or-
ganizza un corso di formazio-
ne sulla salute globale.Che si-
gnifica?
Su impulsodellaonlusvicen-

tina Surgery for children, fon-
data dal chirurgo pediatrico
Sergio D’Agostino, l’Ordine
checonta4mila iscritti hacol-
tivatonegliultimi treanni ilte-
ma del volontariato interna-
zionale in cui numerosi medi-
civicentini (uno sudieci) sono
impegnati nelle forme più di-
verse: da singole spedizioni
neiPaesi inviadisviluppoalla
partecipazione a progetti na-
zionali ed internazionali di
soccorso alle popolazioni, di
prevenzione,dicuraveraepro-
pria.
Il corso - dueweekend - èag-

giornamento professionale
permedici, infermieri e tecni-
ci sui temidella cooperazione,
dell’accessibilitàedellagratui-
tà delle cure per i malati, dei
progetti di solidarietà oggi in
campo.Con ilparternariatodi
Medicivicentiniper ilmondo,
di Dottor clown Italia-Ancis
AurelianoediChilCareWorld-
Wide Italia, Ordine e Surgery

hanno messo insieme alcuni
espertidivolontariatointerna-
zionale dal prof.EdoardoBer-
ti Riboli di Genova a Domini-
queCorti,presidentedella fon-
dazioneCorti.
Oggi e domani ed ancora ve-

nerdì 17 e sabato 18 ottobre la
sede dell’Ordine in via Lioy
ospiterà lezioni e dibattito a
tutto campo su leggi, volonta-
riato (ci sarà la presidente del
Csv vicentinoRitaDalMolin),
questionimediorientali eafri-
cane, finanziamento dei pro-
getti. Michele Valente, presi-
dente provinciale dell’Ordine,
spiega perché occuparsi da
qui di “salute globale”: non
aiuti-spot e iniziative indivi-
duali, ma progetti coordinati,
senza sprechi e realmenteuti-
liallepopolazioni.Esoprattut-
to con professionalità gratui-
te.

Valente da cosa siete partiti?
L’Ordineha intercettatol’inte-
ressedeinostri iscrittiper ilvo-
lontariato internazionale, in
crescita, e la presenza di tanti
colleghi“rottamati”,parolapo-
co gentile per dire che sono in
pensione, disponibili a spen-
dersi ancora per la causa per
laqualehannogiurato findal-
l’inizio: dispensare salute e
combattere il dolore.

Il corso è provinciale o veneto?
È nazionale, nel senso che ab-
biamo colleghi anche da fuori
regione, i posti sono andati
esauriti, abbiamomedici in li-
sta d’attesa e a questo punto è
probabile che ripeteremo il
corso inprimavera.

Che volontariato è quello in cui
credete?
Vorremmo fornire metodi e
strumenti di lavoro, attraver-
so l’esperienzadi chida anni è
sul campo, a chivuole operare
neiPaesi inviadisvilupposen-
za commettere errori e senza
sprecodi risorse.Chipartede-
ve sapere che deve avere un
programma, che deve operare
in un contesto, che deve inse-

gnare. E poi c’è la necessità di
una seconda linea qui che ga-
rantisca l’efficacia di unamis-
sionemedica.

Esperienze analoghe?
InToscanaesisteuncentro re-
gionale per la salute globale
dal 2009, che disciplina
l’attività internazionale con
unpianointegratoperchivuo-
le fare progetti di cooperazio-
ne.Parliamo sempre di perso-
nechenonpercepisconocom-
pensi, ma regalano la loro
professionmalità: e questo
non deve essere sinonimo di
disordine. Ci piacerebbe an-
che inVeneto che esistesse un
pianoanalogo.•
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Valente:«L’esperienzadeglialtri
puòaiutareanonsprecarerisorse»

Se la giustizia non funziona, a
rimetterci non solo solamente
leaziendemaancheilavorato-
ri. È il messaggio lanciato ieri
mattina, nel corso di un sit-in
davanti al tribunale a borgo
Berga, dai dipendenti di tre
aziendeindifficoltà.Accompa-
gnati da Germano Raniero,
dell’Unione sindacale di base
(Usb), hanno dimostrato di-
stribuendovolantini.
«Siamo dipendenti della

“Moletta” di Tezze sul Brenta,
unmobilificio chedava lavoro
a 47 persone e che esportava
prodotti di qualità in Russia -
raccontano gli operai -.Da un
annoaquestapartesiamoaca-
sa in37,econla finedi settem-
bre è scaduta la cassa integra-
zione. La società ha presenta-
to istanza di fallimento, e da
quanto ci hanno spiegato se la
richiesta non viene iscritta
non possiamo chiedere ulte-
rioriammortizzatori sociali».
Glioperaie ilsindacatosotto-

lineano di non protestare nè
contro imagistrati nè contro i
dipendenti del tribunale, co-
stretti da una cronica carenza
di organicoa lavorare ingran-
de sofferenza. «Ma in queste
condizioni non c’è giustizia. Il
nostro èun appello alla politi-
ca, affinchè si attivi perVicen-

za e per la giustiziadei cittadi-
ni».
Vicendadiversa è quella rac-

contata dai lavoratori della
“Soliman”diMalo,una fonde-
ria che ha vissuto una ristrut-
turazione aziendale che ha
portato alla chiusura di uno
stabilimento.«Nel luglio2013
abbiamopromosso una causa
di lavorodopo che in 16 siamo
stati lasciatiacasa.Nonèanco-
rastata fissata ladatadellapri-
ma udienza e non ci sono più
ammortizzatori sociali per
noi. Come facciamo a dar da
mangiare ai nostri figli?». È
quanto riferito anche dai 7 di-
pendenti lasciati a casa in se-
guitoallaristrutturazionedel-
la “Casolin” di Torrebelvicino,
che attendono la fissazione
dellaprimaudienza.
«Purtroppoidisagidellagiu-

stizia hanno ripercussioni pe-
santiper lefamigliedicentina-
iadi lavoratori -precisaRanie-
ro-.Leresponsabilitàsonotut-
te politiche. Nonostante anni
diprotestedapartedegliavvo-
cati, della sezione locale del-
l’Associazionemagistrati, del-
le categorie economiche e an-
che dei lavoratori, quasi nulla
si è mosso. In questamaniera
chi vede i suoi diritti lesi non
trovagiustizia,e ilmalaffare la
fa franca».
L’Usb sottolinea che nel Vi-

centino ci sono circa 20 mila
lavoratori tutelati dagli am-
mortizzatori sociali, e alcuni
di loro rischiano di perderli
proprio per i tempibiblici del-
lagiustizia.«Duegiudicidel la-
voro sono troppo pochi: a
quando i rinforzi?». •
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Iltribunale di Vicenza èsommersodai fascicoli. ARCHIVIO

«Il tribunale non iscrive
i fallimenti e non inizia
le cause. E noi restiamo
senza cassa integrazione»

IL GIORNALE DI VICENZA
Venerdì 3 Ottobre 201424 Cronaca


