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                                                                Al Presidente del Consiglio Regionale

                                  Dott. Mario Loizzo

                                                   Via Giuseppe Capruzzi, n.212

                          70124 – Bari

                                                            Al Presidente della Regione Puglia

                                           Dott. Michele Emiliano
                                                        Lungomare Nazario Sauro, n.33

                          70121 – Bari

                                                            Bari, 23 marzo 2016

Oggetto: Interrogazione a risposta scritta. “Richiesta di valutazione per il riconoscimento alla sclerosi sistemica dello status di “malattia rara”. Attivazione di percorsi diagnostici-terapeutici e riprogettazione dei servizi socio assistenziali. 


Il sottoscritto Consigliere Regionale Paolo Pellegrino,

PREMESSO CHE

Con missive dd. 23 ottobre 2015 e 14 marzo 2016, il Presidente Socio Fondatore della Lega Italiana Sclerosi sistemica Onlus, dott.ssa Manuela Aloise, poneva all’attenzione della III Commissione Consiliare, Assistenza Sanitaria e Servizi Sociali, una richiesta di valutazione per il riconoscimento alla sclerosi sistemica dello status di “malattia rara” nonché l’audizione dello stesso rappresentante legale e dei referenti volontari dell’Associazione per la Regione Puglia. 

Più specificatamente veniva richiesto l’attivazione di un’adeguata strutturazione dei percorsi diagnostici – terapeutici e, di conseguenza, l’attivazione di un tavolo tecnico al fine di condividere tra i centri percorsi omogeni, nonché la riprogettazione dei servizi socio assistenziali a partire dall’accesso, in regime di esenzione dalla partecipazione al costo, a prestazioni sanitarie efficaci ed appropriate per l’accertamento, il trattamento ed il monitoraggio della malattia.

A tali richieste il predetto Presidente della Lega Italiana Sclerosi Sistemica Onlus evidenziava che:

-  la sclerosi sistemica progressiva rientra nelle forme gravi delle malattie reumatiche e fa parte di sindromi classificate come connettive; coinvolge la pelle, i sottostanti vasi sanguigni, i muscoli, le articolazioni, fino al tratto gastrointestinale, i reni, il cuore ed i polmoni; la causa, non derivante da fattori genetici, che determina l’insorgenza della patologia non è ancora nota e al momento non esiste una cura definitiva ma solo diversi trattamenti per i suoi specifici sintomi che possono rallentarne il decorso. La stasi della ricerca in questo campo è determinata dall’assenza del riconoscimento quale malattia rara nella maggior parte delle Regioni, tra cui la Puglia;

 - il numero delle persone affette di Sclerosi Sistemica progressiva in Regione Puglia (al 2012, 1107 pazienti esenti per patologia con un incremento del +29% rispetto al 2010), conferma, sul dato nazionale, la regione tra quelle a più alto rischio in Italia. Di conseguenza, l’approccio alla malattia deve coinvolgere un’equipe di professionisti e deve garantire l’accesso in regime di esenzione dalla partecipazione al costo, a prestazioni sanitarie incluse nei livelli essenziali di assistenza, efficaci ed appropriate per l’accertamento, il trattamento e il monitoraggio della malattia , verificato che le prestazioni attualmente in esenzione a livello nazionale al cod. 047.710.1 sono insufficienti;
· considerato che il Decreto Ministeriale n. 279 del 2001 recante “regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie”, ex art. 5, comma 1, lettera b) del decreto legislativo 29 aprile 1998 n. 124, prevede un aggiornamento del registro delle malattie rare con cadenza almeno triennale, con riferimento all’evoluzione delle conoscenze scientifiche e allo sviluppo dei percorsi diagnostici e terapeutici;

· rilevato che nell’ambito del tavolo tecnico interregionale, istituto presso la Commissione Salute, è stato costituto nel 2004 un gruppo di esperti, che, in collaborazione con l’Istituto Superiore di Sanità e con il Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali, ha prodotto un elenco di patologie, compresa la sclerosi sistemica, finalizzato all’aggiornamento di quello inserito nel DM 279/2001. Il predetto elenco condiviso da tutte le Regioni e le Provincie autonome, è stato recepito in una proposta di DPCM non ancora approvata;
· rilevato che la Regione Piemonte e la Regione Toscana, nelle more dell’approvazione del DPCM, hanno deciso di ampliare il livello regionale di assistenza, integrando l’elenco delle malattie rare sulla base dell’elenco prodotto dal tavolo tecnico suddetto;
· considerato l’aumento in Italia, anche nella Regione Puglia, delle persone affette da tale patologia, soprattutto nelle donne;

· considerato che la Regione Puglia, con deliberazione di Giunta n. 1202 del 18 giugno 2014 ha trasferito in setting assistenziale day service i 108 DRG, al altro rischio di inappropiatezza di cui al Patto della Salute 2010-2012 definendo tariffe, soglie di ammissibilità e le relative discipline;

· rilevato che il DM 28 maggio 1999 n. 329 “Regolamento recante norme di individuazione delle malattie croniche e invalidanti ex art. 5, comma 1, lettera a) del decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124”, come modificato dal DM 21 maggio 2001 n. 296 “Regolamento di aggiornamento del decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329…”, individua le condizioni di malattia croniche ed invalidanti che danno diritto all’esenzione dalla partecipazione al costo per le prestazioni di assistenza sanitaria correlate.
TANTO PREMESSO

il sottoscritto chiede di conoscere dal Presidente della Regione, anche in qualità di Assessore alla Sanità, in considerazione di quanto qui esposto:

a) quale azione intende porre in essere  per il riconoscimento della predetta patologia dello status di “malattia rara” ed in esenzione dalla partecipazione al costo delle necessarie prestazioni;

b) se non ritenga indispensabile attivare un tavolo tecnico al fine di garantire un’adeguata strutturazione dei percorsi diagnostici – terapeutici (PDTA). 
                                                    Il Consigliere Regionale

Paolo Pellegrino
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