
Parlo anche in nome del COMITATO VENETO SENSIBILITA’ CHIMICA MULTIPLA, delle ASSOCIAZIONI 
WHATCHINGREEN E ASCOLTO E AZIONE DELLA QUALE SONO PRESIDENTE.   
Per focalizzare adeguatamente il problema, devo iniziare citandovi due documenti:  
 
SLIDE 1 Il primo riguarda quanto scritto nella premessa del Piano Nazionale Malattie Rare 2013/2016 
redatto dal Ministero della Salute a pagina 4 dove si legge,: Si può quindi stimare che la prevalenza dei 
malati rari complessivamente considerati sia dal 50 al 100% superiore a quella stimata per il solo elenco 
del DM 279/2001, cioè da 7,5 a 10 per 1000 residenti. Secondo queste stime in Italia ci sarebbero dai 
450.000 ai 600.000 malati rari, di cui solo 300.000 presentati in forme, comprese nell’attuale elenco 
allegato al DM 279/2001.             
 
SLIDE 2 Il secondo è redatto dal Ministero del Lavoro della Salute e delle Politiche Sociali il quale nella 
Sessione XLV seduta del 25 settembre 2008  - Sez. 2° a pagina 4 paragrafo 3 scrive: La condizione nota 
come “Sensibilità Chimica Multipla” definita arbitrariamente anche Intolleranza Idiopatica Ambientale non 
può essere considerata “malattia rara” attese anche le stime di prevalenza dei sintomi oscillanti tra il 2% e 
il 10% della popolazione generale.             
 
Abbiamo il Ministero il quale afferma che la malattia NON è rara, bene, allora noi consideriamo, alla luce 
delle conoscenze scientifiche, della molta bibliografia esistente, delle svariate centinai di ricerche e studi 
pubblicati che la patologia si deve definire: 
MALATTIA SOCIALE?  O AMPIAMENTE DIFFUSA?  O PANDEMIA? O COS’ALTRO?  
 
E ORA QUANTO ABBIAMO FATTO IN VENETO IN VARI ANNI. 
 
SLIDE 3 Con la D.G.R. n. 741 del 10.03.2000, la Regione aveva istituito il Centro Regionale di Riferimento per 
le Malattie Rare con annessi il Registro Regionale delle Malattie Rare e il Centro di riferimento regionale 
per le Malattie Metaboliche Ereditarie, però buona parte è rimasto lettera morta.            
 
A oggi le realtà che mi hanno delegato a parlare solo con molto “impegno” sono riuscite ad avere colloqui 
intesi a far conoscere le buone pratiche che tali centri, come consigliato  dall’unione Europea devono 
condividere con le associazioni e Comitati.   
 
SLIDE 4 Nel 2012 siamo partiti con la raccolta firme nelle piazze di Bassano Vicenza e Padova.    
Le firme erano il primo passo per chiedere il riconoscimento della patologia, in quelle settimane abbiamo 
raccolto 2835 firme cartacee e poco meno di 1000 tramite la piattaforma CHANGE.ORG  
 
SLIDE 5 Il tutto è stato poi consegnato in Regione.                                                                                              
 
SLIDE 6 Grazie all’interessamento del Consigliere Pettenò, il Consiglio Regionale il 5 marzo 2013 quindi oltre 
6 anni e mezzo fa approvava all’unanimità il riconoscimento della patologia SENSIBILITA’ CHIMICA 
MULTIPLA.    
 
Questa legge purtroppo dopo oltre 2430 giorni è in parte attuata, ma ancora completamente disattesa nei 
commi b), c) e d) che prevedono rispettivamente:                                                        
- b) l’individuazione di ulteriori presidi destinati alla diagnosi e cura della sensibilità chimica multipla, 
- c) la dotazione organica e le risorse finanziarie necessarie al loro funzionamento, 
- d) i criteri per l’esenzione dal ticket per la diagnosi della MCS e le terapie per la cura della stessa. 
 
Per noi era chiaro che il tempo passava e non si dava seguito all’impegno deliberato, abbiamo deciso di 
sollecitare l’operato della Regione perseguendo però una politica basata sul dialogo e la collaborazione, 
iniziata con la Segreteria del Presidente di Regione, proseguita con l’assessore alla Sanità, con il Direttore 
Generale dell’Azienda Ospedaliera di Padova e con il responsabile designato dalla Regione per il Centro di 
Riferimento Regionale nella terapia e cura dell’MCS.       
 
SLIDE 7 Nel 2015 abbiamo organizzato una conferenza a  Bassano   
 



SLIDE 8 Intanto con un’altra DGR, la n°75 del 27 gennaio 2015 la Regione Veneto istituisce la nascita del 
“Punto di Contatto Regionale del Veneto” . Facendo riferimento ad una Direttiva Europea la2011/24/UE 
concernente l'applicazione dei diritti dei pazienti relativi all'assistenza sanitaria transfrontaliera.            
 
SLIDE 9-9-1 Il 31-12-2015 era portata a mano all’ufficio protocollo della regione una lettera scritta assieme 
a CITTADINANZATTIVA, nella quale si ribadiva il concetto che data la legge regionale n°2, la Sensibilità 
Chimica doveva essere inserita senza SE e senza MA nei Livelli Essenziali di Assistenza Regionali                 
Ad oggi a questa lettera PROTOCOLLATA non abbiamo avuto nessuna risposta dalla Regione Veneto 
 
La Giunta Regionale del Veneto con D.G.R. 1535 del 10 ottobre 2016, a votazione ancora una volta 
UNANIME e palese, individua il Centro di riferimento regionale per la diagnosi e cura della Sensibilità 
Chimica Multipla presso l’A.O. di Padova.    
 
SLIDE 10 Nel 2017 abbiamo organizzato una conferenza a Grantorto.                             
 
SLIDE 11 Sempre nello stesso anno abbiamo stilato assieme a vari medici dell’AOUP un protocollo condiviso 
per l’accoglimento dei pazienti, ma questo importante documento ad oggi è visibile unicamente nel sito 
intranet dell’Ospedale quindi NON è condiviso con nessun medico di medicina generale e nemmeno con 
nessuna ULSS. 
Ed è francamente anche meglio perché capite che è inutile stilare assieme un importante documento se 
poi non ha applicazione nella quotidianità. 
 
Nell’ottobre del 2018 si erano valutate assieme ai Medici delegati dall’A.O. diverse soluzioni logistiche per 
l’ambulatorio dedicato, ma poi per mesi non si è più saputo nulla. 
 
Pur continuando nel tempo le richieste di visite, le prenotazioni si erano interrotte, da pochi giorni sono 
riprese, purtroppo in un ambiente NON idoneo alle persone ammalate.  
 
Siamo da diverso tempo in attesa di un atto formale che, ci era stato detto, avrebbe definito nero su bianco 
quelle che erano le nostre richieste, in aggiunta a quelle che riguardano la legge regionale. 
 
Le richieste erano che: 

- Il responsabile del Centro dedicasse il suo tempo, in buona parte alle visite. Fino a pochi giorni fa si divideva 
tra l’insegnamento, le conferenze, le visite nel suo reparto e il Centro Regionale. Però da pochi giorni e fino 
a Dicembre (forse grazie ai nostri articoli pubblicati su quattro quotidiani Veneti) il Dr. Cancian per due 
giorni alla settimana dedicherà il suo tempo esclusivamente alle visite a pazienti con Sensibilità Chimica.  

- Che il responsabile sia affiancato da un pool di specialisti di altre branche della medicina,  quindi servono 
GENETISTI, ANDROLOGI, GINECOLOGI, IMMUNOLOGI, NUTRIZIONISTI, OTORINOLARINGOIATRI, 
ALLERGOLOGI, e altri ancora. 

- Diagnosi e terapie mirate, ottenute le une e le altre attraverso gli strumenti di anamnesi-terapia e cura 
ormai riconosciuti universalmente. 

- Spazi bonificati adatti alle visite ed all’eventuale degenza delle persone ammalate. 
 
Questo è lo stato dell’arte odierno in Veneto per quanto riguarda la Sensibilità Chimica Multipla.  
Capite però, che questo lavoro che ho ridotto a un mero elenco, comporta tempo, telefonate, mails, 
incontri, viaggi sempre e solo nel puro spirito del volontariato e con la speranza di essere utili. 
 
SLIDE 12 Prima di chiudere sentiamo il dovere di chiarire pubblicamente il nostro pensiero riguardo alle 
cure all’estero, così da evitare fraintendimenti. Abbiamo sempre affermato questi punti anche all’assessore 
alla Sanità del Veneto, al DG. dell’AO di Padova ed al Responsabile del Centro di Riferimento, nonché a 
qualsiasi altro attore impegnato su questo fronte, le nostre richieste per questo ambito erano e restano 
che:  

- Dei medici di varie discipline su indicazioni e direttive della Regione si rechino a Londra o Madrid o 
Dallas in maniera del tutto trasparente e professionale, in modo tale da verificare, da medico a 
medico le terapie, la metodica, quali farmaci e/o preparati si usano, e ogni altro aspetto.  



- Le cure e le terapie vanno somministrate in Italia sotto il controllo del S.S.N. il paziente paga il solo 
ticket o il paziente si reca presso quelle strutture pagando solo il ticket.     

- Non è normale che debbano esserci persone costrette a vendersi la casa o altri beni per migliorare 
la propria salute. Poiché sappiamo che le terapie e le cure nelle cliniche private all’estero hanno dei 
costi che sono preclusi alla stragrande maggioranza delle persone. 

- Non è normale che l’ammalato debba ricorrere a raccolte fondi ad personam che aiutano e 
solamente in minima parte la persona interessata.  

- Quando le ASL pagano, lo fanno esclusivamente per un ciclo di terapia in queste cliniche, nella 
maggior parte dei casi, le ASL chiedono e ottengono il rimborso proprio perché quei centri sono 
cliniche private. 

 
Però proprio quest’ultimo punto il SSN lo “interpreta” a modo suo.  
 
Mi spiego meglio, ci sono vari documenti ufficiali che “normano” le cure transfrontaliere, alcuni, ma ce ne 
sono altri sono  

- DIRETTIVA 2011/24/UE DEL PARLAMENTO EUROPEO E DEL CONSIGLIO del 9 marzo 2011   
- DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE n. 75 del 27 gennaio 2015.  
- DECRETO LEGISLATIVO 4 marzo 2014, n. 38. 
- SLIDE 13 SENTENZA DEL GIUDICE MARIA CASOLA DEL 29 ottobre 2012.  Questa sentenza è 

importante (anche se si tratta un’altra patologia) perché afferma che:  
-  L'Asl dovrà pagare le spese per le cure all’estero, se il Servizio sanitario nazionale non è in grado di 

garantirle in forma efficace in Italia.  
La sentenza ha espresso altri due principi:  

- La possibilità al conseguimento dell’assistenza sanitaria anche per malattie rarissime non codificate.  
- Che la terapia è un aspetto determinante al miglioramento della qualità della vita del paziente. 

 
SLIDE 14 Sempre su questo tema la Direzione Programmazione Sanitaria della Regione Veneto con lettera 
protocollata n° 451074 del 18-11-2016 informa i D.G. di ULSS e i relativi Commissari che il centro di 
riferimento regionale di Padova possa esprimere il previsto parere per le cure all’estero.                       
 
Per tutto questo chiediamo che la POLITICA e il nostro S.S.N. oltre crei in ogni regione, dei Centri di 
Riferimento, con la collaborazione anche di Comitati ed Associazioni, ma prenda in seria considerazione e 
affronti la problematica delle cure transfrontaliere, e inserisca finalmente nei L.E.A. la patologia, perché ad 
oggi la soluzione di tutti questi problemi è lasciata unicamente alle persone ammalate, ai loro famigliari o a 
chi come noi è portatrici dei loro interessi. 
 
SLIDE 15 E concludo informandovi che abbiamo eseguito una laboriosa ricerca, riguardante le normative 
ufficiali in Italia in Europa e nel Mondo. Tutti i documenti e gli altri fogli che la compongono, sono a vostra 
disposizione basta una richiesta via mail.  Poi se ci fossero correzioni e/o aggiunte da fare siamo sempre 
disponibili, previa presentazione dei documenti ufficiali, ad integrare il documento, e come sempre a 
renderlo pubblico.    
 
SLIDE 16 
Oggi abbiamo potuto costatare che la SALUTE di tutti è stata compromessa SOLO ed ESCLUSIVAMENTE a 
causa dell’inquinamento ambientale, non ci sono stili di vita malsani o atteggiamenti disinvolti, vivere in un 
ambiente malsano ci sta facendo ammalare tutti………….ripeto TUTTI nessuno si senta escluso. 
 
 
 
 
 
 
 




































