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Lettera di Fernando paziente e autore del sito www.gcaa.altervista.org, inviata a tutti i 
pazienti con GCAA censiti sul sito, ma dedicata ai silenti cioè a chi è letteralmente 
scomparso non fornendo supporto o aggiornamenti. Vi prego di scusare la mia amarezza 
che esprimo in questa mia, ma non saprei come esprimere meglio tale condizione. 

 Pubblico la presente in merito alla mia iniziativa di novembre 2012, che 
prevedeva di portarci tutti innanzi al Ministero della Salute per essere riconosciuti come 
pazienti rari da inserire negli elenchi delle malattie croniche da esentare ed il quale rispose 
in modo assurdo alla richiesta. Troverete tutto nella sezione “LA MIA BATTAGLIA” sul mio 
sito, VERGOGNA N.5. 

(LINK http://www.gcaa.altervista.org/doc/20121119_Risp_Ministero_Salute_Mail_iniziativa_segnalazione_singola_Diritti_e_non_regali...pdf) 

Nessuno dei pazienti che sono stati da me censiti in questo sito, mi ha confermato l'invio di 
una propria nota al Ministero della Sanità per supportare la mia iniziativa portata avanti 
dal Comitato DIRITTI NON REGALI PER I MALATI RARI. Quindi ad oggi non so chi ha 
mandato e chi no tale comunicazione. Rimane in piedi solo la mia lettera che alcuni di voi 
hanno avuto modo di leggere sul sito. 

Pochissime persone, tra cui una delle prime “attiviste” del sito, LIA dalla Puglia e le più 
recenti arrivate nel gruppo PAOLA, DONATELLA, CRISTINA, GELSOMINA (e qualcun 
altro che ora mi sfugge e me ne scuso), mi hanno chiesto di mandargli la bozza e quindi 
hanno mostrato un propria iniziativa, nessuno della maggior parte degli altri pazienti si 
è fatto avanti. Ma nemmeno per dirmi, sono d’accordo con te ma… niente, nada de nada. 
E pensare che DEBORAH, paziente con altra malattia autoimmune e che non ha a che 
fare con la ns. GCAA, mi ha aiutato a comporre il documento, probabilmente perché vive 
come me e come alcuni di voi, il problema dell’essere ascoltati. 

Quindi al di fuori di quella quindicina di pazienti solitamente e puntualmente attivi, 
oltre che per la lettera del Ministero specifica ,anche nel mandarmi continui 
aggiornamenti, articoli interessanti, cure che stanno facendo, o quanto altro 
pensano possa tornare utile per tutta la ns. comunità, gli altri sono totalmente 
spariti. Il senso della comunità riunita nel mio sito, è soprattutto per mantenerci 
attivi e collegati e forse questo non tutti lo hanno ben compreso. 

Sicuramente qualcuno di questi pazienti silenti non si collega nemmeno più al mio sito, e 
questo credo, anzi ne sono certo, succede perché dicono “…in fondo a me poi la GCAA 
non mi da questi grossi problemi… perché andarmi ad impelagare…”, ma non 
capiscono che questa loro inerzia ricade su tutti noi, loro compresi… ma non è che posso 
costringerli a farlo. Se sono stati più fortunati di altri perché non hanno avuto danni più o meno 
seri, sono il primo ad esserne felice, però la solidarietà con chi invece la sorte è stata meno 
fortunata, si manifesta con i fatti e non con le sole parole e di fatti ne ho visti pochi.  

./. 
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Non comprendo se hanno timore di dichiararsi malati ufficialmente, ma allora non capisco 
perché si sono auto segnalati al mio sito, o se preferiscono rimanere IGNORARI (termine 
coniato proprio in questi giorni da me per indicare i RARI IGNORATI e che sarà il titolo 
della mia prossima lettera di sollecito che invierò al Ministero per sollecitare una loro 
risposta in merito all’iniziativa succitata). 

Alcuni mi hanno detto che al momento non potevano dedicarsi all’iniziativa perché hanno 
problemi di salute concomitanti e non solo per la GCAA… e sono scusati, ma gli altri 
dove sono?  

Tra le persone che sono occupate in altre battaglie, voglio citare Piergiorgio e sua moglie 
Grazia, PERSONE ECCEZIONALI, che seppur stanno passando periodi intensi con 
problematiche direttamente correlate alla GCAA e altre, mi stanno vicine e mi fanno 
sentire questa vicinanza con continui aggiornamenti e io so che ci sono e posso 
contare su di loro per un confronto o semplicemente per incoraggiarmi ad andare 
avanti. A loro non posso certo e non mi permetto nemmeno di sollecitare alcuna iniziativa, 
al momento hanno altre vicissitudini a cui dedicarsi, che la risposta del Ministero è 
secondaria. 

Ma IO, anche per i pazienti silenti, non starò fermo e di questa mia intraprendenza 
ne usufruirà anche chi non ha supportato la mia dedizione al bene comune, cioè 
affinché tutti noi possiamo godere del giusto diritto di esenzione. A prescindere dalle 
adesioni di supporto da parte degli altri pazienti, io andrò avanti perché questo Ministero 
deve dare una risposta. 

Il prossimo 23 gennaio saranno passati esattamente 60 giorni dalla spedizione della 
mia lettera (loro l’hanno letta perché mi sono tornate le ricevute). In questo tempo il 
Ministero e chi lo rappresenta, non ha trovato modo di darmi una risposta concreta e non 
quella insignificante mandata a novembre al Comitato succitato, che ringrazio sempre per 
la grande vicinanza a tutti noi malati rari, GCAA o meno. 

In uno stato civile nel quale mi reputo di vivere, un ente, una istituzione come quella della 
Salute, DEVE rispondere per iscritto al cittadino che si rivolge per iscritto ad essa, e non con 
risposte vuote di significato reale. Io ho scritto a loro fornendo dati e studi concreti per i quali la 
malattia, con danni già in corso o meno, va ricompresa nella gestione delle malattie rare da 
esentare, visto già la sola cronicità, e loro mi dovranno dire… Sì ha ragione per questo o 
per quest’altro motivo, oppure No i suoi dati non soddisfano i requisiti e non la 
possiamo considerare tale perché…. 

Poi in base alla risposta si potrà affrontare una nuova iniziativa. 

MA SE ALLA BASE NON C’E’ UNA NOSTRA COESIONE, continueremo ad essere 
IGNORATI, nella nostra RARITA’. Ci teniamo il problema in poche parole, nelle nostre 
case e questo non è giusto.  

./. 
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Certo il momento politico ed economico del paese, anche per l’incapacità di una classe 
dirigente nel gestire lo stato sociale, non è dei più favorevoli, ma non ci possono 
nascondere sotto il tappeto come polvere con questa scusa.  

ALMENO IO E QUALCUN ALTRO SOTTO IL 
TAPPETO NON CI FAREMO METTERE. 

Chi vorrà, farà ancora in tempo a provvedere. Sarò sempre disponibile a fornire il materiale 
guida per scrivere al Ministero, ma potete anche buttar giù due righe di vostro pugno. 
Quello che subite per la malattia e per la malasanità, lo sapete bene anche voi. 

Ovviamente questo mio sfogo non ha intenzione di interrompere in nessun modo i 
rapporti con NESSUNO di voi, nemmeno con chi non ha più scritto o chi vorrà 
ancora farlo, IO SARÒ SEMPRE QUI PRONTO A RISPONDERE ED A 
CONFRONTARMI CON TUTTI PER QUANTO RIGUARDA LA PARTE CLINICA, MA 
NON FATEMI SENTIRE CHE SONO SOLO IO A GRIDARE, IN FONDO ANCHE “SUL 
VOSTRO PIEDE È SALITO UNO STATO CHE LATITA E CHE FA IL SORDO” e non c’è 
peggior sordo di chi non vuol sentire. 

Dunque se vogliamo perseguire l’obiettivo, dobbiamo essere uniti. Potete anche partire 
proprio dalla mia iniziativa e fare direttamente un sollecito verso il Ministero, al fine di 
rispondermi/ci. 

Certo della vostra comprensione, invio un augurio a tutti perché le cose vadano meglio in 
tutti gli ambiti. Vi prego ancora di scusarmi per lo sfogo e per chi ha mostrato iniziative ma 
non l’ho citato, ma solo per mia mera dimenticanza.  

 

Ciao Fernando  

netfea@tiscali.it 
www.gcaa.altervista.org 

 

 


