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«NORME A FAVORE DEI SOGGETTI AFFETTI DA NEFROPATIE CON INSUFFI-
CIENZA RENALE IN TRATTAMENTO DIALITICO E NON, IN ATTESA DI TRA-
PIANTO RENALE E TRAPIANTATI».




Atti Consiliari ' Regione Lazio

V LEGISLATURA - PROPOSTE DI LEGGE E DI DELIBERAZIONE

Articolo 1

La Regione Lazio, nell’ambito dell’azione
programmata concernente la tutela dei nefro-
patici cronici, promuove interventi volti ad
alleviare i disagi dei soggetti affetti da tale
patologia sotto il profilo sanitario, economico
e psico-fisico.

Articolo 2

Ai fin] della fornitura di prodotti dietetici
aproteici ¢ nefropatici con insufficienza renale
sono equiparati ai soggcttiacﬁ gvfsqrietabolismo
congenito di cui al Decreto del Ministero della
Sanita 1% luglio 1982. Il nefropatico cronico
ha altresi il diritto di ottenere in regime di
esenzione del ticket, i farmaci necessari alle
terapie domiciliari e gli enti competenti sono
autorizzati a fornire ai centri dialisi Ia specia-
litd non comprese nel prontuario farmaceu-
tico necessarie agli uremici cronici.

In considerazione delle multipatologie del
nefropatico ogni diagnostica gli deve essere
fornita in regime convenzionato ¢ con tempi
di attuazione ragionevoli e comunque sanita-
riamente validi. Per quelle prestazioni di dia-
gnostica attualmente non dispensate dal
S.S.N. gli Enti competenti sono tenuti al rim-
borso delle spese sostenute dal paziente a pre-
sentazione di relativa notula.

La stessa disposizione vale per le presta-
zioni terapeutiche attualmente non dispensate
dal S.S.N.. '

Il nefropatico cronico, in trattamento dia-
litico, ha diritto di poter usufruire del tipo di
prestazione dialitica la pit idonea alle proprie
patologie, sia che si rivolga a centri dialisi
pubblici che convenzionati. '

N La Regione definiri entro...... in accordo
“\con l'ordine dei medici di Roma ¢ provincia,
FATO.P.eA.L.E.QO.P. un tariffario relativo

a: 1) Bsami specialistici ematochimici; 2) Dia-
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gnostica radiologica ed ecografica; 3) Presta-
zioni terapeutiche specialistiche; 4) Emofiltra-
zione, Emodiafiltrazione, plasmaforesi, dialisi
peritoneale, dialisi ad assistenza limitata.

Articolo 3

I centri di dialisi pubblici e convenzionati
sono sottoposti alia vigilanza di una Commis-
sione presieduta dal Coordinatore regionale
competente ¢ composta da 2 rappresentanti
della Regione, 2 rappresentanti dell’Ordine
del Medici di Roma e provincia, 2 rappresen-
tanti del’ANED e 2 rappresentanti
dellA.L.E.O.P.

Articolo 4

1. Per i pazienti sottoposti 2 trattamento
dialitico ed a controlli per trapianto di reni &
riconosciuto il rimborso dell’onere sosteauto
per I'uso dei comuni mezzi di trasporto pub-
blico, ovvero il rimborso del costo della ben-
zina, nella misura di 1/5 per ogni Km per-
cotso. '

2. Il rimborso del costo della benzina super
nella misura di 1/5 per ogni chilometro per-
corso per il trasporto con autovettura privata
propria, di familiari o di terzi quando 'uso dei
comuni mezzi di trasporto non sia possibile o
Iassistito sia nell’impossibilita o per condi-
zioni fisiche o per condizioni ambientali di
raggiungere il centro di cura con mezzi di tra-
sporto pubblico,

3. Qualora dalla dichiarazione del centro li
cura risulti che "uremico cronico necessita di
essere accompagnato al Centro e nei casi in cui

il trasporto avviene con autovetture abilitate
“a] servizio pubblico & possibile corrispondere 2
richiesta il contributo chilometrico per il
viaggio di andata e ritorno sostenuto dall’ac-
compagnatore due volte nella stessa giornata,
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sempre che sia possibile, in relazione alla
distanza, effettuare due volte il percorso du-
rante le ore di trattamento.

4. L’eventuale trasporto in autoambulanza
al Centro Dialisi deve essere assicurato dalla
U.S.L., mediante convenzione diretta con gli
enti che effettuano servizio di trasporto in
autolettiga,

Articolo 5

I pazienti in dialisi domiciliare, con centro
di riferimento pubblico e convenzionato,
hanno diritto ad un rimborso delle spese per
gli impianti elettrico, idraulico, telefonico, ¢
relative spese murarie necessarie per il tratta-
mento domiciliare, da effettuarsi in base alle
spese effettivamente sostenute, fino ad un
massimo di L. 2.500.000 (duemilionicinque-
centomila), nonché ad un contributo trime-
strale per spese di energia elettrica e telefonica
pari a L. 1,200.000 (unmilioneduecentomila).
Al partper del paziente in dialisi domiciliare
viene corrisposto un contributo mensile di
L. 500.000 (cinguecentomila).

Al fine di consentire al partner del dializ-
zato domiciliare un periodo di riposo psico-
fisico dall’impegno assistenziale assunto, le
UU.SS.LL. competenti per territorio provve-
dono 2 designare un infermiere professionale
addestrato alla dialisi, quale sostituto per un
numero di dialisi corrispondente ad un mese
di terapia per anno.

Ai pazienti che usufruiscono di tratta-
menti dialitici ambulatoriali presso Case di »
Cura private non convenzionate di altre re-
gioni o di altri Stati, viene corrisposto un rim-
borso a presentazione della relativa nota spese
quientanziata, pari alla tariffa regionale appli-
cata da parte della U.S.L. di residenza a cui
deve essere richiesta 'autorizzazione preven-
tiva. Onde evitare gravi disagi ai pazienti
nefropatici cronici, le certificazioni mediche
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rilasciate al Centro di appartenenza sono va-
lide a tutti gli effetti, senza necessita di ulte-
riore convalida di carattere medico.

Articolo 6

Ia Regione promuove interventi mirati
all’incremento dei prelievi e dei trapianti di
rene negli ospedali laziali.

Articolo 7

La Giunta regionale in sede di riparto del
Fondo Sanitario Regionale, assegna un appo-
sito finanziamento da utilizzare per ’effettua-
zione di ricerche e per la qualificazione pro-
fessionale del personale operante nei servizi di
rianimazione, nei reparti impegnati nell’atti-
vitd di prelievo /0 trapianto renale € nei ser-
vizi ospedalieri ed universitari di immuno-
logia e tipizzazione tissutale,

Articolo 8

In via sperimentale per gli anni 1990-1991
al fine di ulteriormente promuovere Pattivitd
di prelievo e di trapianto renale, la Giunta
regionale individua, di concerto con i Centri
autorizzati, tre aluto anestesisti rianimatori di
cui uno per Roma, uno per il Lazio Settentrio-
nale ed uno per il Lazio Meridionale, per
esercizio delle mansioni di «transplant coor-
dinatom,

Articolo 9

. Sino a quando gli enti responsabili di zona
e~gli Istituti di ricovero e cura a carattere
scientifico ove operano equipes autorizzate al
prelievo ed al trapianto del rene, non saranno

et e s
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in grado di assicurare tempestivamente ed in .
modo adeguato il completo soddisfacimento
delle richieste di trapianto renale. I pazienti
residenti nel Lazio, indipendentemente dalla
loro accettazione in lista di attesa, hanno il
diritto di accedere ai Centri di trapianto in
Italia ed all’estero, in presidi sanitari pubblici
o privati riconosciuti ed autorizzati dalle auto-
ritd sanitarie locali,

Per i pazienti iscritti nelle liste di attesa del
Centri regionali autorizzati, liscrizione in
Centri regionali diversi da quelli di apparte-
nenza o esteri pud essere direttamente ri-
<hiesta dal Centro stesso che deve rispettare le
indicazioni e la libertd di scelta del paziente,
garantendone zltres] il permanere in lista at-
tiva d’attesa.

Articolo 10

1. Le UU.SS.LL. sono autorizzate a prov-
vedere al rimborso delle spese sanitarie soste-
nute in Italia ed all’estero dei pazienti resi-
denti nel Lazio nelle seguenti misure:

a) il rimborso totale di tutte le spese sani-
taric relative agli esami preliminari ed alla
tipizzazione tissutale, nonché altri interventi
che richiedono una altissima specializza-
zione;

b) il rimborso totale di tutte le spese sani-
tarie relative all’intervento di trapianto re-
nale, nei limiti delPammontare massimo da
determinarsi annualmente dalla Giunta regio-
nale; in caso di comprovate complicazioni che
obblighino al prolungamento della degenza
post-operatoria il rimborso potrd superarc
detto ammontare massimo;

¢) il rimborso totale di tutte le spese sani-
tarie relative a tutti i controlli successivi all’in-
tervento, nonché il rimborso totale di tutte le
spese relative all’espianto.

2. Per i rimborsi di cui ai punti &, b, ¢, del
presente articolo si intendono quelli non co-
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perti dal modello E/112 per i paesi della CEE ¢
ed in toto per i paesi extracomunitari.
3. Per le prestazioni effetuate presso strut-
ture private le cui tariffe siano approvate o
controllate dalle locali autoriti sanitarie com-
petenti il rimborso viene ridotto all’ottanta
per cento.

Articolo 11

1. Le UU.SS.LL. sono autorizzate a rim-
borsare integralmente:

a) le spese di viaggio sostenute dal paziente
in occasione degli eventi previsti ai punti 4, 4,
¢, del presente articolo nei limiti della tariffa
aerea pil economica;

%) le spese di soggiorno del paziente nel
periodo post-operatorio presso la localitd sede
del Centro trapianti se richiesto da esigenze
cliniche documentate,

2, Le UUSS.LL. provvedono inoltre:

4) a ritnborsare le spese di viaggio soste-
nute dall’accompagnatore in occasione
dellintervento ad alta specializzazione o di
trapianto di rene o espianto in Ttalia o
all’estero, nei limiti di cui al punto 1 4);

b) a rimborsare per Pintera durata della
degenza ospedaliera o post-operatoria del pa-.
ziente, le spese di soggiorno dell’accompagna-
tore.

Articolo 12

1. Le spese previste dai precedenti articoli
sono a carico delle UU.SS.LL. che vi provve-
dono con i finanziamenti annuali assegnati
dalla Regione dal Fondo Sanitario Regionale
di parte corrente.

. 2. Per i rimborsi di agli articoli 10 e 11 &
aittorizzata per 'anno finanziario 1990 la spesa
di L. 300.000.000. Alla copertura di tale spesa

si provvede mediante riduzione di pari im-
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porto del cap. 13013 della proposta di bilancio 1
per anno 1991, nel quale sara introdotto
apposito capitolo.

PO
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RELAZIONE- )

La presente proposta di legge intende regolamentare la materia
concernente le nefropatie € le sue conseguenti complicanze. Parte
dalla prevenzione per arrivare, attraverso i vari stadi evolutivi della
patologia, al trapianto renale, unica soluzione oggi conosciuta per
uscire dal dramma della dialisi.

A tutt’oggi non risulta esistere una normativa regionale chiara
che consenta ai portatori di questo grave handicap, che coinvolge un
numeto sempre crescente di persone — attualmente nel Lazio sono
circa 2.600 dializzati — di vivere la malattia in maniera almeno
serena, mentre invece vi sono bene evidenti carenze assistenziali,
sociali, sanitarie, alle quali con la presente legge si cerchera di
ovviare.

Vi sono alcuni esami loboratoristici ¢ strumentali che, pur se
necessari per una buona conduzione del trattamento del nefropa-
tico, non sono al momento dispensati gratuitamente attraverso il
S.S.N.. Ci si riferisce alia Alluminemia, alla Ecografia delle parati-
roidi, alla Densitometria Ossea Computerizzata, alla Arteriografia
digitalizzata, alla TAC, alla Risonanza Magnetica.

Tali esami hanno la caratteristica di essere gli unici a permettere
una diagnosi (Alluminea) ed altri di essere tra le varie metodiche
diagnostiche possibili le meno cruenti e quindi le pit idonee, se non
le uniche utilizzabili, in un paziente nefropatico, Cid vale anche per
interventi terapeutici ormai universalmente riconosciuti validi per
la loro efficacia nonché per la loro incruenza rispetto a quelli tra-
dizionali. _

Ci si riferisce alle Litotrisie, alla Laserchirurgia vascolare, alla
Alcoolinizzazione delle paratiroidi.

Nessuno di questi interventi terapeutici & dispensato dal
S.S.N..

Il paziente nefropatico presenta sempre un rischio operatorio
aumentato per le patologie metaboliche, cardiocircolatorie, respira-
torie che spesso conseguono alla nefropatia.

Con i dispositivi di questa legge si cerca di riconoscere il diritto
al nefropatico di accedere attraverso il $.5.N. laddove vi sia necessita
a quella prestazioni diagnostiche e terapeutiche che non mettano a
rischio la propria vita. |

Molti passi ha compiuto in questi ultimi venti anni la Nefrologia
nelle tecniche dialitiche.

Vogliamo anche riconoscere al paziente nefropatico il diritto di
‘essere trattato con le tecniche dialitiche pit idonee al suo caso,
dovunque si sottoponga ad emodialisi sia in strutture pubbliche che
in strutture convenzionate con il S.5.N.
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Tl testo che sisottopone all’esame di n. 12 articoli. I primi cinque
riguardano: la prevenzione ed il trattamento emodialitico (articolo
2); la Commissione di controllo regionale (articolo 3); la facilita-
zione ai pazieati in dialisi ad usufruire di idonei mezzi di trasporto
per recarsi ai Ceatri di Dialisi (articolo 4); vari incentivi per la
promozione nella dialisi domiciliari possibilita di godere di qualche
periodo di vacanza presso Centri convenzionati (articolo 5).

I successivi articoli prendono atto dell’attuale situazione di stallo
dei trapianti in Italia e dettano norme per la promozione dell’attivita
di trapianto, prevedendo incentivi a favore degli operatori del set-
tore (articoli 6, 7, 8). Non si pud ovviare perd alla gravissima
situazione contigente: sono centinaia i pazienti che, desiderosi di
uscire dal tunnel della dialisi (che, ricordiamo, li costringe a sotto-
porsi alla terapia dialitica tre volte alla settimana e per ben quattro
ore) cercano il trapianto all’estero, con evidente disagio economico
dovuto alle spese di viaggio e soggiorno per il paziente 'accompa-
gnatore. Per cui gli articoli 9-10-11, provvedono ad assistere finan-
ziariamente 1 cittadini italiani costretti a recarsi fuori del proprio
Paese per sottoporsi ad intervento di trapianto.

A cura dell’Ufficio leggi e provvedimenti amministrativi
Consiglio Regionale del Lazio

Via della Pisana, 1301 - Roma
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Stampa: abete grafica spa - Roma
Via Prenestina 683 - 00155 Roma - Tel. 2281841

10




