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Egr. Sig.

dott. Adriano LAGOSTENA
Direttore Generale
E.O: Ospedali Galliera
Mura delle Cappuccine,14

16128 GENOVA 
E p.c.

.

Eminenza Rev.ma

Cardinale Tarcisio Bertone

Arcivescovo di Genova

Presidente Consiglio di Amministrazione

Consulta Regionale per la Tutela
dei Diritti della Persona Handicappata

Via Fieschi n° 15 
16121 Genova

Oggetto: Struttura di Neuropsichiatria infantile del Galliera
Egr. Dott. Lagostena,

I genitori che fanno parte del gruppo di auto aiuto “Echidna-Silenzio interrotto” stanno portando avanti da più anni un itinerario volto anche a sensibilizzare Istituzioni ed Enti sulle gravissime problematiche che i familiari di ammalati rari devono affrontare. La nostra attività ha prodotto la redazione e diffusione di un “libro bianco” in cui alcuni di questi problemi sono analizzati e alcune proposte di soluzione sono formulate.
Una delle gravi carenze denunciate è la difficoltà di avere punti di riferimento competenti e capaci di farsi carico dei pazienti soprattutto di fronte a patologie invalidanti rare o di genesi sconosciuta.
Alcuni dei genitori del nostro gruppo affetti da patologie rare come  la sindrome di Wolf Hirschhorn, la sindrome di Aicardi, la sindrome di Tourette, o che non hanno avuto diagnosi hanno trovato nella struttura in oggetto un forte sostegno per la cura dei propri figli e tuttora si riferiscono alla dott.ssa  Vitale per portare avanti progetti terapeutici e riabilitativi e di gestione quotidiana della salute dei propri figli.
In questi giorni siamo stati sollecitati da telefonate di molti genitori, anche della Provincia e anche non facenti parte del nostro gruppo, per rispondere alla voce che si è diffusa di una possibile chiusura dell’ambulatorio di Neuropsichiatria, voce che ha gettato nello sconcerto e nell’angoscia le famiglie.
Vorremmo chiedere se queste voci corrispondono al vero e, in tal caso, vorremmo poterla incontrare urgentemente per far presente la gravissima difficoltà in cui si troverebbero le nostre famiglie se uno dei pochi punti di riferimento fosse tolto loro.

Siamo purtroppo ben consapevoli che le nostre richieste non sono “numericamente” potenti, ma siamo anche certi che un Ente che vuole mettere al centro la persona non può non considerare il diritto alla salute di ciascuno prima di qualsiasi logica “economica”. Altrimenti per i nostri figli, malati rari, non ci sarà mai spazio e opportunità.
Aspettiamo una sua risposta scritta ai sensi della legge 241/90 e, nell’attesa la salutiamo distintamente










Portavoce Gruppo Echidna

www.webst.it/echidna  e-mail echidna@webst.it  tel. 3387953875

c/o fam. Cargiolli – Via Giovanetti 15/20 – 16149 Genova – tel./fax 010418320

