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Malattie croniche e rare pediatriche: dal Cnamc di Cittadinanzattiva focus sulle inefficienze

Bambini cronici, Lea negati

Livelli essenziali coperti solo in 8 Regioni - Farmaci e benefici economici a rischio
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s 2008 2009 -] 2000 2011 C2002-T] 2013, -
- _Fondo per le politiche dellz famiglia . 186,6 185,3 515 ‘525 314
Fondo par opportunita 300 33 17,2 172 172
Fondo politiche giovanili o 798 ‘ 94,1 128 134 10,6
Fondo infanzia e adolescenza 439 40,0 392 40,0 400
Fondo per le politiche sociali (*) 5839 4353 2739 70,0 446
Fondo non autosufficienza 400,0 4000 0,0 0,0 0,0
Fondo affitto 1618 1438 329 339 14,3
Fondo inclusione immigrati
Fondo servizi infanzia T
Fondo servizio civile

T

Vanaztone % fispetto all'anno precedente. | -

36,8% - [ 203%

(*) Al netto delle spese obbligatorie per interveriti costituent diritti soggettivi

DI SARA 1 ODARO

n Welfare che fa acqua
da wtte le parti, Con i
Livelli essenziali di assi-
stenza garantiti pienamente solo
da § Regioni, ttte del centro
Nord ¢ le altre che arrancano e
cedono, mentre i continui tagli
al finanziamento per il sociale
mettono a serio rischio il diritto

bus relativi al riconoscimento
delle invalidita,

Per quanto riguarda in parti-
colare I'assistenza farmaceuti-
¢a, esattarnente il 50% delle or-
ganizzazioni segnala difficoltd
di accesso ai farmaci, soprattut-
to nella fascia d'etd compresa
trail2 ei 18 anni (47.1%): nel
52.9% dei casi le difficolia ri-
guardano la non rimborsabilita

spensabile 1'utilizzo di parafar-
maci per il mantenimento del
proprio stato di salute: i prodotti
maggiormente utilizzati sono
gli  integratori  alimentari
(77,3%), 1 dermocosmetici
(54,5%), gli alimenti particolari
(31.8%) e le lacrime artificiali
(18.2%). 11 68,2% delle associa-
Zioni ne segnala il mancato rim-
borso dal Ssn; mentre i 13,6%

gﬁgﬁfﬁ%ﬁgﬁ- da parte del Ssn (Fascia C); in  denuncia I'erogazione gratuita
Con I prospettiva che Ia divisio. W2 alT0 47,1% dei casi si fa  solo in alcune Regjoni.

oonape d]P;“?c‘h A iferimento a ulteriori paleti pre- Quasi unanime il giudizio
dinti i serie B diventiuna defini- VSt dalle Regioni rispetto alla  sul grado di coinvolgimento del-

tiva normalith, senza compli-
menti per nessuno: neanche per
1 bambini.

La diagnosi infausta € conte-
nuta nel X Rapporto sulle malat-
tie croniche e rare presentato
questo fine settimana a Riva del
Garda dal Coordinamento na-
zionale delle associazioni dei

normativa nazionale, a esempio
tramite il mancato inserimento
dei farmaci approvati dall’Aifa
all’interno dei propri Ptor. Con-
fermate anche nel caso dei bam-
bini le difficolta legate alla diso-
mogeneitd delle diverse forme
di distribuzione da Regione a
Regione ¢ tra le stesse Asl

le associazioni nelle politiche
farmaceutiche nazionali: 1'88%
delle associazioni lamenta di
non aver mai avuto confronti
con I’ Aifa.

Indagato anche un aspetto
patticolare della farmaceutica,
quello delle sperimenazioni cli-
niche, pianeta che si rivela anco-
1a tutto da esplorare: il 53% del-

i ici CCit. (41,29%), ai budget ospedalieri la esple
sl o Comne) GO (31 s o o 1o sockaion non & 3 cono
all'eth pediatrica, compresa trai 21 centri autorizzati alla prescri-  Scenza di guali siano i trial in
OeilR anni. zione del farmaco (353%) e al  corso; il 45% delle associazioni

Nel mirino dello studio 14
argomenti chiave per la tutela e
la qualita di vita dei giovani pa-
zienti: dalla diagnosi ai servizi
assistenziali, all’ accesso ai bene-
fici ecopomici, all'interazione

con le istituzioni scolasiche. Co-
me nei precedenti rapporti dedi-
cafi al difficile pianeta delle pa-
tologie croniche tra le principali
criticiti spiccano il capitolo del-
I"assistenza farmaceutica e i re-
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carico burocratico connesso al
rilascio o rinnovo del piano tera-
peatico.

Per quanto rignacda in parti-
colare I’accesso alle terapie in-
novative, a giudicarlo scarso & il
52.9% delle associazioni, men-
fre solo un 11% lo ritiene suffi-
ciente. Di non poco conto & pe-
0 anche il tema dell’accesso ai
cosiddetti parafarmaci, giudicati
indispensabili dal 65% delle as-
sociaziomi dichiara come indi-

non ¢ mai stato coinvolto nella
definizione dei protocolli di stu-
dio; solo il 45% delle organizza-
zioni ha avuto un ruolo attivo
nella fase di armolamento dei
soggetti coinvolti negli studi.
Delicatissimo e crfico, infi-
ne, il tema della somrministrazio-
ne dei farmaci in ambiente sco-
lastico, problema che interessa
in particolare i ragazz affetti da
asma, allérgia, diabete ecc: a
segnalare difficolth nel rapporto

terapia-scuola & ben il 41% del-
le associazioni interpellate. -~
Altretanto cruciale e condijvi-
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sa & la difficolty d’accesso ai
-benefici economici correlati al
riconoscimento  dell’invalidita
civile, dell’accompagnamento e
della Legge 104/1992, denun-
ciata dal 65% delle organizza-
zioni dei malati. Dato peraltro
allorigine della campagna di
mobilitazione «Sono un Vip»
(Very invalid people), Janciata
da Cittadinanzattiva per denun-
ciare il rischio che le giuste cro-
ciate contro 1 “falsi invalidi” fi-
niscano per privare delle inden-
nitd anche chi ne ha legiftima-
mente diritto. Nel caso dei pa-
zienti pediatrici, la fascia pil
colpita & quella dai 12 ai 18
anni (35,9%): le maggion diffi-
coltd d’accesso riguardano Ja
Legse 104/92 (riconoscimentc
dell’handicap grave e relativo
riconoscimento di giorn di per-
messo o congedi 44,1%), seguo-
no I'indennita di accompagna-
mento e I'indenniti di frequen-
za (41,2%).

_Le criticita sono pesantissi-
me: la prima accusa riguarda la
superficialita delle visite medi-
co legali (86,4%) e Feccessiva
discrezionalita delle commissio-
ni Asl ¢ Inps (81,8%). segue
I'inadeguatezza della percentua-
le di invalidity riconosciuta
(63,3%) che in moltisstmi casi
da vita a inutili e costosi conten-
ziosi giudiziar, le lungaggini
dell’iter (54.4%). 11 40,9% delle
associazioni segnala infine 1a so-
spensione ingiustificata dell’in-
dennith riconoscinta a causa dei
piani di verifica e il conseguen-
te ricorso al giudice ordipario
(27.3%), il 22,7% lamenta visi-
te eseguite in luoghi non idonei
0 commissioni non integrate dal
medico Inps (come invece previ-
sto obbligatoriamente dalla nor-
mativa introdotta dalla L.
109/2009) o dallo specialista
della patologia di cui & affetto il
ragazzo, il 13.6% denuncia il
mancate rispetto delle norme
sulla privacy.

«Ancor pil grave nel caso di
un minore», annota 1 report. E
Ietto da cinia a fondo il rappor-
to, I'aggettivo “grave” benigna-
mente usato dagli estensori, In
qualsiasi contesto, sembra dav-
VETO Toppo poco.
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#l grade di accesso alle te-
rapie innovative per il trat-

tamento della patologia &:
Searso 52.9%
Sufficiente ’ [1.8%
“Buono _ 11,8%
Ottimo XA
Non ri;ponde ‘ 20,6%

‘In alcune Regioni esistono
particolari difficolta di ac-
cesso ai farmaci per il trat-
tamento della patologia?

Si i 30,0%
No 44,0%
Non risponde 26,0%

Siete a conoscenza di spe-
rimentaziont diniche sui
farmaci inerent al tratta-
mento della patologia in

eth pediatrica?

Si 29,0%
"No 530%

Non risponde N 18,0%

Siete stati colnvolti nella
"definizione dei protocolhi

Benefid rispetto a1 quali avete riscontrato

difficolth di-accesso

Legge 10411992 ) 441%
Indennith di accompagnamento 41,2%
Indennita di frequenza 41,2%
" Quali sono le principali criticita riscontrate? _
Superficialita nelle visite medico-legali 86,4%
Eccessiva discrezionalith commissioni Asl e Inps 81,8%
Inadeguatezza % di invalidita civile 63,6%
Tempi eccessivi nelfiter 54,5%
Difficolta di conoscere Fiter del procedimento 56,0%
Mancata applicazione L n. 80 del Dm 2 agosto 2007 | 455%
Sospensioni per piani di verifica 40.5%
Tempi di erogazione delfindennita 31.8%
Tempi e costi del ricorse al giudice ordinario 27,3%
Abolizione del ricorso amministrativo 22.7%
Locali non idonei alla visita medico-legale 2.7%
Composiziohe commissione non conforme alla legge | 22.7%
Mancato rispetto della privacy 136%
Notz: risposte muliple Fonte: CnAmc - Cittadinanzattiva

Si 55,0% T e himern b T Ty

No ] 45.0% “Fascia C - Non rimborsabilita i 52,9%
-Awi:'?ﬁ ::&m'l:im alf'ar: _Limitazione per delibere regionali e/o nazionali 47.1%
. peruna speﬁmenm“’ggm";"’, Disomogeneita di distribuzione tra Regioni e Asl 41.2%
Si TEy Limitazione da parte di Ao o Asl 417%

o % per il rispetto del budget ’
~ S Scarsita efo distanza di centri aspedalieri 353%

I risultati dei trial sono sta- per fa distribuzione del farmaco . ”
i resi pubblici? . Difficolta nel rilascio e rinnovo del Piano terapeutico | 353%
Si : % Mancata autorizzazione in ltalia 235%
No 5% Non indicazione uso pediatrico ] 235%
dos!emmhvs-mo‘é"ng":::ch:‘m Farrnaco in fascia C con limitazione (nota Aifa) 23,5%
_ politica - farmaceutica na- Limitazione di prescrizione da parte del Mmg efo Pls | 11,8%
zionali? Difficolti nella distribuzione diretta 11,8%
Si 12% Indisponibilita farmaco in strutture ospedaliere o Asl | 11,8%
No 88% Ritiro farmaco in Kalia 11,8%

Forte: CnAmic - Ch:tadinanzam‘vg )

Nota: risposte multiple

Forite: CnAmc - Cittadinanzattiva




