
 

 

ASSEMBLEA NAZIONALE CNAMC  

DEL 27 APRILE U.S. 

Sintesi delle principali questioni emerse e priorità per la Rete 

L’assemblea di apre con un punto della situazione sui risultati conseguiti dal 

CnAMC nel corso dell’anno 2016 e una breve sintesi delle questioni “calde” 

derivanti dalla attualità e/o dai risultati conseguiti. Le slides sono allegate. 

 

 IMPLEMENTAZIONE PIANO NAZIONALE CRONICITA’: 

La approvazione del Piano nazionale della Cronicità (PNC) rappresenta il primo 

passo di un percorso che ci aspetta e che apre ad importanti opportunità sia per le 

Associazioni, sia per le persone con patologia cronica e care-givers. La priorità, 

come più volte ribadito, è fare pressioni e lavorare affinché venga istituita la 

cabina di regia nazionale, come previsto e come annunciato in occasione della 

presentazione del XV Rapporto nazionale sulle politiche della cronicità dal 

Direttore generale della programmazione sanitaria del Ministero della Salute, alla 

quale prenderà parte anche il CnAMC. Il secondo passaggio, nel quale insieme 

dobbiamo impegnarci, è chiedere il recepimento del Piano nazionale della 

Cronicità in tutte le Regioni e la conseguente attivazione di tavoli di lavoro 

regionali nei quali si discuta l’applicazione reale, le modalità organizzative, … di 

quanto previsto dal Piano. Ricordiamo che il PNC si riferisce a tutte le patologie 

croniche, nessuna esclusa, ma ha anche identificato nella seconda parte, sei classi 

di patologie con linee di azione e indicatori specifici. In prospettiva, dunque, 

bisognerà allargare il numero di patologie croniche sulle quali il PNC prevedrà 

azioni e indicazioni specifiche, perché quelle che necessitano di attenzione ad hoc 



 

da parte delle istituzioni sono molte di più. Su questo il CnAMC vigilerà e porrà la 

questione, evitando che ci siano persone malate e patologie di serie A e di serie B. 

 

 ESIGIBILITA’ DEI NUOVI LEA E NON DISCRIMINAZIONE: 

I nuovi LEA al momento non sono ancora esigibili per via delle tariffe che devono 

essere revisionate/definite; ci sono possibili effetti boomerang da tenere sotto 

controllo o inerzie su cui intervenire; ancora nonostante l’ampliamento delle 

malattie riconosciute, siano esse rare o croniche, sappiamo bene che non tutte 

sono entrate nell’elenco di quelle riconosciute, con impatto su diritti e tasche dei 

cittadini. Ricordiamo ancora che alcune prestazioni, secondo quanto previsto 

passano dal regime di ricovero al day hospital o al regime ambulatoriale e quindi 

avranno una quota a carico del cittadino (se non coperta da esenzioni per 

patologia o condizioni reddituali!). Bisognerà vigilare, quindi, sulla entrata in 

vigore e applicazione dei nuovi LEA, nonché sulle revisioni, ad esempio del 

Nomenclatore tariffario di protesi ed ausili. Per questo è importante che le 

Associazioni segnalino casi specifichi che si dovessero verificare, così da poterli 

analizzare e avere elementi concreti da portare alle istituzioni e alla pubblica 

opinione per avere una “testa d’ariete ”che scardini meccanismi viziati/lesivi 

per le persone. Ad esempio possono essere segnalazioni su esami che dovrebbero 

essere garantiti per via dell’aggiornamento dei nuovi Lea, ma ancora non 

riconosciuti, etc. 

Continueremo a fare pressioni sul Ministero della Salute per la partecipazione 

delle associazioni di cittadini e pazienti nella Commissione nazionale LEA e nella 

commissione di verifica, in modo tale da non subire decisioni altrui, ma poter 

intervenite anticipatamente. 

 

 



 

 SEMPLIFICAZIONE BUROCRATICA E DELLA VITA DELLE PERSONE AFFETTE 

DA PATOLOGIA CRONICA E RARA: 

Quello della semplificazione burocratica è un tema che abbiamo affrontato con 

ottimi risultati negli anni passati, ottenendo ad esempio che il tesserino di 

esenzione per patologia cronica per molte patologie non dovesse più essere 

rinnovato annualmente, che al compimento del diciottesimo anno di età non 

dovesse essere ripetuta la visita di riconoscimento per le patologie che rientrano 

nella legge 80. Visto che, nonostante tutto, la burocrazia rappresenta uno dei 

principali problemi per chi è affetto da una patologia cronica e/o rara, abbiamo 

intenzione di riprendere questo filone e chiedere al Ministero competente 

(quello della semplificazione) di istituire un tavolo tecnico, con la nostra 

partecipazione, al fine di procedere, così come in passato, alla semplificazione 

di passaggi burocratici inutili. Parallelamente potremo porre in atto azioni ad hoc 

per lavorare su questioni specifiche. Il Rapporto mette in evidenza alcune aree 

come le domande di riconoscimento invalidità/handicap; quelle per protesi e 

ausili; contrassegno per auto invalidi; piani terapeutici; rinnovo patenti, etc. 

Anche relativamente a questo aspetto vi chiederemo di segnalarci cosa non 

funziona nello specifico, con esempi concreti, e relativi 

suggerimenti/esperienze di buone pratiche di semplificazione. 

 

 INVALIDITA’ CIVILE, DISABILITÀ E LAVORO: 

Da anni ormai denunciamo un preoccupante fenomeno, ovvero quello dei 

numerosi problemi che affrontano le persone con una patologia cronica e/o rara 

nel mondo del lavoro. Vessazioni, mancati riconoscimenti di giorni di malattia, 

difficoltà nel riconoscimento dei permessi legati alla Legge 104/92, percentuali di 

invalidità ridotte rispetto al passato.  



 

Sul fronte dell’invalidità civile, risulta che ci sono state da parte dell’INPS con 

un atto interno, delle revisioni al ribasso delle percentuali di invalidità che 

vengono riconosciute. Si tratterebbe di un tornare indietro rispetto a quella misura 

che, con forza di legge, voleva abbassare le soglie per la concessione di benefici 

socio-economici e che in passato abbiamo fermato. 

Per questo vi invieremo il testo che abbiamo recuperato “spulciando” sul sito 

INPS, per chiedere a ciascuno di voi di fare un raffronto tra la tabella attuale e 

quella precedente, per verificare se questa revisione al ribasso c’è stata, chi ha 

riguardato e in che misura, così da poter intervenire con competenza e 

concretezza nelle sedi opportune, come CnAMC e come singole associazioni 

insieme. 

Sul fronte cronicità e lavoro, visto che si tratta di un tema emergente e importante, 

è doveroso sottolineare che Cittadinanzattiva non si occupa tradizionalmente di 

diritti delle persone in ambito lavorativo. Possiamo però sin da subito capitalizzare 

il nostro ruolo di invitati permanenti all’ Osservatorio Nazionale sulla condizione 

delle persone con disabilità, presieduto dal Ministero del lavoro e delle politiche 

sociali. Questo ambito risulta nuovo e, pertanto, sarà necessario fare una 

istruttoria per capire competenze, strategie, che si possono mettere in campo e 

capitalizzare al massimo le esperienze delle diverse associazioni, per lavorare sulla 

tutela “collettiva” che parta dalle esperienze individuali. 

Convocheremo quindi esperti, associazioni interessate ad approfondire il tema o 

che hanno portato a soluzione diverse situazioni, per valutazioni congiunte e 

individuare possibili soluzioni valide per tutti coloro che si trovino ad affrontare 

alcune fattispecie di problematiche che vi invitiamo a segnalarci. 

 

 COSTRUZIONE DI ALLEANZE E COLLABORAZIONI REGIONALI, ISTITUZIONE  

DI COORDINAMENTI REGIONALI DELLE ASSOCIAZIONI DEI MALATI 

CRONICI: 



 

La governance della sanità è sempre più regionale e sarebbe quindi importante 

costruire nei territori alleanze fruttuose come quella di livello nazionale espressa 

dal CnAMC frutto della collaborazione tra Cittadinanzattiva e le Associazioni di 

pazienti. A questo scopo si avverte la necessità di costruire insieme dei 

Coordinamenti regionali delle Associazioni di persone con patologie croniche e 

rare, che abbia una regia unitaria nazionale e garantisca una coerenza con i livelli 

regionali/nazionale. Esiste un’esperienza pilota in Emilia Romagna dove 

Cittadinanzattiva ha istituito il primo coordinamento regionale, esistono anche 

collaborazioni nate nei territori regionali su tematiche specifiche, etc.  

Cittadinanzattiva si impegna a facilitare la conoscenza tra i livelli territoriali 

interessati, primo passo per creare forme di collaborazione e coordinamento 

regionali. 

 

 MODALITÀ DI COLLABORAZIONE, VARIE ED EVENTUALI: 

Al fine di rendere più agevole il coinvolgimento delle Associazioni su questioni 

rilevanti o per conoscere il punto di vista/esperienze/buone pratiche su una 

determinata problematica, ecc. abbiamo proposto alle Associazioni del CnAMC la 

modalità di consultazione online, così come avviene da qualche anno per la 

compilazione del questionario per la realizzazione del Rapporto nazionale. 

Punteremo sempre di più sulla formazione delle Associazioni con specifici 

momenti, anche proposti dalle stesse Associazioni aderenti, sfruttando quindi le 

specifiche competenze di ciascuno. È stato fatto presente dalle Associazioni 

presenti che nel nome Coordinamento nazionale delle Associazioni di Malati 

Cronici non c’è un riferimento alle malattie rare, pur molto presenti nel CnAMC, 

quindi si è chiesto di intervenire su questo aspetto, coerentemente con le 

necessità e dei tempi dello Statuto di Cittadinanzattiva. 

 


