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Prot. 13911/III/II del 06/03/2014
Ai Direttori DD.SS.SS.

Al Referente Malattie Rare

Ai Responsabili dei Servizi Sociali dei Comuni della Provincia BT

Ai Centri di Assistenza Fiscale BT
Ai Medici di Medicina Generale e Pediatri di Libera Scelta 

(per il tramite dei DD.SS.SS.)
L O R O   S E D I

INFORMATIVA

ASSEGNI DI CURA 2014
Si porta a conoscenza delle SS.LL. che dal 24 febbraio è attiva la nuova procedura telematica in merito alla richiesta del Assegno di cura per i pazienti affetti da SLA (sindrome laterale amiotrofica), SMA (atrofia muscolare spinale) nonché per i pazienti non autosufficienti gravissimi.
Sono state definite in modo puntuale le patologie gravemente invalidanti che danno diritto di accesso al beneficio economico: richiederanno l’Assegno di Cura i pazienti in stato vegetativo, coma vigile o stato di minima coscienza assistiti a domicilio, tutti i malati gravi dipendenti da alimentazione indotta e respirazione assistita in modo continuativo e coloro che sono affetti da patologie rare, gravemente invalidanti, neurodegenerative o cronico-degenerative non reversibili

Le domande potranno essere presentate fino al 30 aprile 2014 unicamente attraverso la compilazione telematica da parte del soggetto beneficiario (assistito) ovvero da altro soggetto richiedente, dell'istanza di accesso al contributo reperibile cliccando http://www.sistema.puglia.it/portal/page/portal/SolidarietaSociale
Sulla suddetta pagina è disponibile una sezione FAQ in continuo aggiornamento, oltre alla possibilità di porre quesiti, cui l'Ufficio Integrazione Sociosanitaria fornisce risposte in tempi rapidissimi.

L'intera procedura di istruttoria è affidata alla ASL, al fine di ridurre i tempi di lavorazione delle domande, a partire da una netta scrematura delle domande rispetto alla reale appropriatezza.

Anche se formalmente i Comuni non sono coinvolti nelle attività di istruttoria amministrativa, è rilevante il ruolo di corretta informazione e orientamento che in questa fase i Comuni sono chiamati a svolgere, perché naturale ed efficace interfaccia per moltissimi cittadini che non hanno consuetudine di rivolgersi ai Distretti, ovvero preferiscono il contatto diretto con le figure professionali dei Comuni.
Alla domanda deve essere allegata la documentazione attestante la diagnosi (rilasciata da struttura ospedaliera o sanitaria specialistica del SSR pugliese o di altra Regione italiana, o con essi convenzionata) e la carta di identità in corso di validità del soggetto richiedente. 
Nella fase successiva potrà essere richiesta documentazione integrativa che dovrà essere consegnata nelle modalità che saranno successivamente comunicate.
Possono presentare la domanda per accedere all'Assegno di Cura/SLA i pazienti affetti da: 

· SLA

· SMA

· Demenza frontotemporale (FTD)

· Atrofia Muscolare Spinale Progressiva sporadica

· Atrofia muscolare bulbo-spinale progressiva (Malattia di Kennedy)

· Paraparesi Spastica Ereditaria (SPG)

· Sclerosi Laterale Primaria

Possono presentare la domanda per accedere all'Assegno di Cura per non autosufficienti gravissimi: 

· I priorità: pazienti in coma, stato vegetativo o di minima coscienza, che perduri da oltre 1 mese alla data di presentazione della domanda di accesso al beneficio;

· II priorità: pazienti affetti da patologie gravemente invalidanti, che ne determinino la dipendenza continuativa e vitale per la respirazione assistita e per l'alimentazione indotta;

· III priorità: pazienti affetti da patologie gravemente invalidanti, che ne determinino la dipendenza continuativa e vitale per la respirazione 

· IV priorità: pazienti affetti da patologia rara, gravemente invalidante, neurodegenerativa o cronico degenerativa non reversibile, di particolare impegno assistenziale (quali a titolo meramente esemplificativo la Corea di Huntington, la Sindrome di Rett, la Distrofia di Duchenne).

L'assegno di cura sarà assegnato al nucleo familiare del paziente non autosufficiente esclusivamente nell'ambito di un PAI - Progetto Assistenziale Individualizzato, costruito dall'UVM distrettuale, purché integrato da prestazioni domiciliari SAD, ADI o sanitarie. 
Per la gestione della procedura di concessione dell'Assegno di Cura, questa Azienda Sanitaria Locale ha individuato un referente amministrativo che assicura il coordinamento di tutte le strutture ASL coinvolte nella procedura (PUA, UVM, Referente SLA, Task force malattie rare, ecc…).
Di seguito i riferimenti a cui rivolgersi per ogni esigenza legata alla gestione di singoli casi particolarmente complessi e gravi:
	dott. Maurizio De Nuccio, Dirigente U.O. Affari Generali
	e-mail: assegnidicura@aslbat.it



	Assistente Sociale Lucia Negroponte, Referente SLA/SMA 
	


Si precisa che i cittadini affetti da SLA/SMA che già percepiscono l’assegno di cura tramite ASL non devono inoltrare nessuna nuova domanda ma risulta valida la domanda a suo tempo presentata.  Sarà cura di questa ASL inserire i dati dei suddetti cittadini nel sistema informatico.

Vi preghiamo, infine, di offrire la necessaria collaborazione che in taluni casi, per utenti anziani o comunque che abbiano difficoltà all’utilizzo del mezzo informatico, potrà prevedere anche l'assistenza alla compilazione della domanda.

Vi ringraziamo per la collaborazione che potrete tutti assicurare e per parte nostra vi confermiamo la massima disponibilità per ogni utile chiarimento, in modo che insieme si possa ottenere il risultato di dare al cittadino ogni utile informazione senza che lo stesso debba girare diverse sedi e passare da diversi interlocutori.

Il materiale allegato alla presente informativa e in particolare il numero speciale di Puglia Sociale News, possono rappresentare anche per Voi utili strumenti sintetici per fornire agli utenti le informazioni fondamentali in merito alla procedura.

Distinti saluti
IL COORDINATORE UNICO TERRITORIALE

       F.TO  Dott. Giuseppe CORATELLA

IL DIRETTORE GENERALE
F.TO Dott. Giovanni GORGONI
Andria, 06/03/2014
