ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

15/12/16

Senatori ed Onorevoli,

con questo video messaggio mi rivolgo a tutta la dodicesima Commissione Affari Sociali della Camera
dei Deputati e al suo Presidente Onorevole Mauro Marazziti per ringraziare a nome di tutta
I’Associazione Luca Coscioni e di tutte le persone disabili presenti nel nostro paese per aver sostenuto
con noi il diritto all’appropriatezza nel campo dell’assistenza in materia di ausili.

Un ringraziamento davvero speciale va alla relatrice Onorevole Elena Carnevali che ha sempre ascoltato
i rappresentanti dell’Associazione Luca Coscioni con attenzione, spesso anche critica, e che ha capito le
motivazioni vere e profonde delle nostre richieste. Ha cio¢ capito, insieme a tutti i componenti della
Commissione, che le nostre richieste non erano generiche o dettate da un desiderio superficiale ma
proprio dal fatto che noi, vivendo in prima persona la difficolta di trovare l'ausilio giusto per ciascuno
di noi, quello che ci da il migliore confort possibile e quindi il miglior beneficio possibile, sappiamo che
con la gara non avremmo mai piu potuto provare diversi modelli e diversi allestimenti per trovare
quello che va meglio per le nostre necessita e per il nostro corpo, entrambi spesso molto speciali. Infatti
nella relazione c’¢ scritto che questi ausili «per le loro caratteristiche e per le specifiche necessita funzionali
dell’utenza cui sono destinati necessitano di un percorso prescrittivo individualizzato e di un appropriato percorso
valutativo condotto da un'equipe multidisciplinare nonché di un adeguato training all’uso, al fine di garantire la massima
personalizzazione e aderenza alle esigenze degli utents, obiettivi difficilmente ragginngibili mediante procedure di garay;
questo ci dice che, in fondo, le nostre richieste sono state ragionevoli, tanto piu che I'elenco delle
tipologie di ausili da stralciare dalle gare non I’'abbiamo fatto noi, ma ’'abbiamo affidato alla SIMFER, la
societa scientifica che raggruppa i medici prescrittori, alla quale va un altro grande ringraziamento

Se quanto indicato in questa relazione della dodicesima Commissione Affari Sociali della Camera sara
accolto, si riuscira a rendere il testo del Governo sull’aggiornamento del Nomenclatore Tariffario
(atteso da ormai 17 anni) e dei Livelli essenziali di assistenza lo strumento valido, appropriato ed
efficiente che deve essere adottato per garantire a tutti i cittadini il diritto alla salute cosi come sancito

all’articolo 32 della nostra Costituzione italiana.

Nonostante il delicato momento che sta vivendo il nostro Governo e la nostra democrazia, devo
ammettere che sono molto soddisfatto del risultato raggiunto e con me tutta I’Associazione Luca
Coscioni, soprattutto per essere stati ascoltati e capiti.



Devo sostenere che il percorso ¢ stato veramente lungo, tortuoso e fatto di innumerevoli battaglie e
lungaggini, ma possiamo finalmente dire di avercela fatta: se attuato, questo aggiornamento tutelera a
titolo pieno pazienti, caregiver e societa civile in genere.

Dall’articolo apparso su “Sanita 24. Del Sole 24 ore” oggi si evidenziano inoltre altre notevoli e

nevralgiche condizioni poste dalle due Commissioni su svariati punti che necessitano di un adattamento
a tutela dei diritti dei cittadini italiani.

A questo punto non possiamo abbassare la guardia, ma continuiamo il nostro lavoro di monitoraggio
affinche la cruciale fase di attuazione del provvedimento sia sottoposta a una verifica continua e
competente da parte degli organi preposti in tal senso.

Ancora grazie per il lavoro svolto e per aver ascoltato la voce della societa civile da noi rappresentata
mercoledi 28/11/2016 alla Camera e il 30/11/2016 al Senato. Ve ne rendiamo il doveroso merito ora
al Ministro e al Governo chiediamo di perfezionare come suggerito dal Parlamento il Nomenclatore
Tariffario prima dell'approvazione definitiva.

11 Co-Presidente dell’Associazione Luca Coscioni,
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http://www.sanita24.ilsole24ore.com/art/in-parlamento/2016-12-14/nuovi-lea-commissioni-parlamentari-181518.php?uuid=ADEWA8DC&cmpid=nlqf

