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Consiglio Regionale della Puglia

 
 ____________
                Il  Consigliere
INTERROGAZIONE URGENTE

ai sensi della Costituzione Italiana e dello Statuto della Regione Puglia

RIPRISTINO RIMBORSO FARMACI PER MALATTIE RARE  
Premesso che:
· vi sono malattie rare che non possono essere curate ma trattate con farmaci; la legge 279 del 2001 riconosce questi farmaci come infungibili, ovvero indispensabili per il trattamento della patologia;

· da gennaio 2019 ai pazienti pugliesi affetti da malattie rare viene negato il rimborso di farmaci indispensabili, nonostante ne sia stata prescritta la somministrazione nei piani terapeutici che sono stati regolarmente autorizzati dalle Asl; 
·  a seguito delle legittime proteste delle persone con malattie rare, private del diritto a terapie garantite fino a dicembre 2018, la Regione Puglia ha attribuito la responsabilità di tale interruzione ad inderogabili direttive impartite dal Ministero della Salute, che ha vietato alle Regioni in Piano di rientro sanitario di erogare servizi extra Lea, come i farmaci in fascia C per il trattamento delle patologie rare;
·  a seguito delle pressanti richieste del Coordinamento Regionale Malattie Rare della Puglia, il 1° febbraio scorso è giunta una nota ministeriale di chiarimenti, nella quale si afferma che le Asl, dietro specifica richiesta delle famiglie dei pazienti con malattie rare, possono disporre provvedimenti ad hoc per erogare le medicine “a seguito di valutazione clinica, che ne attesti la indispensabilità e la insostituibilità”; 
·  questo distinguo ministeriale, che accorda alla Regione la possibilità di erogare prodotti extra Lea nei casi di infungibilità dei farmaci, avrebbe dovuto porre fine all’odissea di molti pazienti pugliesi affetti da malattie rare,  per il cui trattamento non vi è alternativa terapeutica ai prodotti di fascia C. 

Considerato che:
·  dopo aver subìto passivamente il diniego da Roma, abbandonando le famiglie dei pazienti con malattie rare nel loro dolore quotidiano e tra mille difficoltà, nonostante la deroga accordata poi dal Ministero della Salute, la Regione Puglia non ha ancora sbloccato l’erogazione dei farmaci insostituibili;  

·  alcune Asl pugliesi continuano infatti a non dispensare queste medicine, il cui costo elevato è insostenibile per i malati rari, condannati così a subire le gravi conseguenze di patologie debilitanti e in molti casi invalidanti, senza il sollievo di cure e trattamenti di cui non possono fare assolutamente a meno; 

·  vi sono casi particolarmente delicati che richiedono immediata attenzione, come quello – ben noto all’Asl Bari e al Distretto Socio Sanitario n. 3 – di un bambino affetto da ittiosi congenita, malattia che causa affezioni cutanee ed infezioni su tutto il corpo, lenibili solo con unguenti, creme ed emollienti che la Regione ha smesso di erogare da un mese e mezzo, esponendo il piccolo a dolorose complicanze; 

· non è accettabile che la Regione Puglia continui ad anteporre calcoli ragionieristici al dovere primario di tutela della salute dei cittadini, discriminando persone già molto provate da patologie dolorose
si interroga il Presidente-Assessore regionale alla Sanità
per sapere:
1. perché, ad oggi, nonostante l’assenso giunto dal Ministero della Salute all’erogazione dei farmaci di fascia C per il trattamento delle patologie rare, nei casi in cui ne venga accertata la indispensabilità e la insostituibilità, la Regione Puglia continui a non autorizzarne il rimborso; 

2. entro quali tempi sarà assicurata da parte di tutte le Asl l’erogazione di medicine costose e indispensabili per assicurare una migliore qualità di vita alle persone affette da malattie rare, alleviando le loro sofferenze e quelle dei familiari che li assistono quotidianamente. 
li, 15 febbraio 2019
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