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AL PRESIDENTE DEL CONSIGLIO REGIONALE
                                                                                                                                  SEDE

Prot.  n.    del 9 giugno 2016

Oggetto: Dotazione di Unità di cura delle malattie immunoimmediate nelle strutture ospedaliere pugliesi di secondo livello, una per ogni provincia
          INTERROGAZIONE URGENTE

I Consiglieri Regionali

Luigi Manca

Ignazio Zullo

Saverio Congedo

Renato Perrini

Francesco Ventola

PREMESSO CHE

Nei  giorni scorsi, dopo un lungo calvario, si è spenta a Lecce una donna di 62 anni, signora Maria Donno (ai cui familiari esprimiamo la più profonda vicinanza e sentite condoglianze), affetta da anni da una patologia rara, Multiple Chemical Sensitivity (Sensibilità Chimica Multipla), che comporta crisi respiratorie improvvise o reazioni allergiche plurime e dall’impatto devastante;

La paziente è stata in cura per questa particolare e delicata patologia per alcuni anni presso la struttura IMID, Unità di cura delle malattie immunoimmediate, ubicata a Campi Salentina (Lecce), ricevendo un’assistenza adeguata e che le ha permesso di sopravvivere nonostante la criticità del suo quadro clinico;

Dopo la chiusura della struttura nel 2014 i pazienti seguiti, provenienti da tutta la Puglia e dal resto d’Italia (per un stima del 30 per cento) hanno perso ogni riferimento e sono stati costretti a costosi viaggi della speranza in Italia e all’estero, in particolare a Londra.

Nello specifico, la Direzione Sanitaria dell’Asl Lecce aveva promosso la gestione domiciliare, in mancanza di strutture e unità adeguate sul territorio;

Lo stesso ospedale ‘Vito Fazzi’, riferimento di eccellenza sul territorio, risulta sprovvisto di un’Unità atta ad affrontare con adeguato personale, attrezzature e risorse malattie rare come la MCS e altre derivanti da allergie plurime e particolarmente aggressive, tali da mettere a rischio la vita umana;

CONSIDERATO CHE

L’esperienza dell’IMID ha messo in luce la necessità di dotarsi di strutture sul territorio provinciale e regionale di Unità attrezzate per la diagnosi, la cura e l’assistenza necessaria all’insorgere di malattie rare, in particolare nella fase più acuta;

Il costo per l’allestimento di tali Unità va considerato un investimento e non una spesa, alla luce degli ingenti costi derivanti dalla mobilità passiva per il bilancio regionale, e dagli introiti altrettanto significativi garantiti dalla mobilità in entrata;

Nella sola provincia di Lecce, risultano esserci altre quattro persone affette da MCS;

Per prevenire e scongiurare nuove tragedie, e garantire alle persone affette da patologie rare e alle loro famiglie un adeguato sostegno senza doverle sottoporre a ulteriori, insopportabili disagi, 

  CHIEDONO

Al Presidente della Regione Puglia e Assessore alla Sanità, d’intesa con il Direttore Generale del Dipartimento Sanità della Regione Puglia, i Direttori Generali e Sanitari delle Asl Pugliesi di

1.  Prevedere nella correzione della bozza di Piano di Riordino Ospedaliero la costituzione di una Unità di cura delle malattie immuno-immediate presso gli Ospedali di 2° livello riferimento delle rispettive province, alla luce del numero di pazienti affetti in Puglia da queste patologie sempre meno rare, e che necessitano di risposte adeguate sul piano della ricerca, della diagnostica, dell’assistenza e della cura, sia nell’immediato che nel medio-lungo periodo. 

2. Prevedere e organizzare l’allestimento di almeno una Stanza Asettica attrezzata, allocata presso i Reparti di Allergologia o altri reparti, all’interno degli Ospedali di 2° livello riferimento delle rispettive province pugliesi, per garantire risposte nell’immediato in caso di emergenza anche in considerazione del gran numero di turisti e non residenti che arrivano ogni anno in Puglia.
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