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OGGETTO N. 3

Dalib:::zione n. 162 dellO luglio 2C2

000 ETTO: Od/ne del giorno - “Estensione della spedmenta:io :e di interv::;f! di assi
stenza indiretta a favore di persone affette da ma?a1!e dei motonauroni ed
in particolare da SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) a soggetti affet ti da
a/Ire patologie con decorso affine.”

TI Consiglio regionale

Vista la mozione depositata alla Presidenza del Consiglio regionale in data 16.05.2012
a firma dei Consiglieri Galanello e Locchi, concernente: “Estensione deNa sperimenta
zione di interventi di assistenza indiretta a favore di persone affette da malattie dei mo
toneuroni ed in particolare da SLA (Sclerosi Laterale Amiokofica) a soggetti affetti da
altre patologie con decorso affine” (Atto n. 866);

Udita l’illustrazione della mozione suddetta svolta dal Consigliere Galanello;

Uditi gli interventi dei Consiglieri regionali e del rappresentante della Giunta regionale;

Vista la legge regionale statutaria 16 aprile 2005, n. 21 (Nuovo Statuto
Umbria) e successive modificazioni;

Vista la deliberazione del Consiglio regionale 8 maggio 2007. n. 141
interno del Consiglio regionale) e successive modificazioni;

all’unanimità dei voti, espressi nei mcdi di legge
dai 24 Consiglieri presenti e votanti

DE LIB E RA

1) di approvare il seguente ordine del giorno:

Il Consiglio regionale

della Regione

(Regolamento

PREMESSO CHE:

- :2

rer- tort:1c

DCR, 1EE i :. 2012

- con Decreto Ministeriale del 7 febbraio 2009 è stata affront
delle persone affette da malattie neuro-muscolari progressiv

‘la Consulta Eulle Maattie Neuromuscolari, con l’obiettivo
; SViiU2D d’ : rco:Si Dzcstciziali appropriati ed efficaci r

:Eo’:E a?r-rDzio9i e 3DiLZOfl comuni per affrontare le -

::c3 d:I Pa::e hspetlo all’assistenza erogata
-to :.ca Censuta medesima, dispon:’

:oci:i” aono condizioni cliniche dD
E C20 )::- :*J:ci crll CcHe radici dorsali e tra q

la delicata questione
Ettraverso iztitu:icne
-flir-r irccz:oii rer

: ::tà

E :.tUe c.::

- 2CL:.::

-:-,crtn, dolo radici spinali, dei neft’i c
celaH e dei muscoli;
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- dal documento risulta altresì che il deficit di forza muscolare è il sintomo più comune
dei malati con patologia neuromuscolare e, nel tempo, comporta diversi gradi di
disabThtà per i pazienti che ne sono affetti, i quali possono sviluppare diversi problemi
di motricità che vanno dall’impedimento alla prensione con la mano fino alla difficoltà
dì camminare o a saflre le scale, e, nelle fasi più avanzate della malattia si possono
verificare deformità csteo-articolari, problemi nutrizionali e respiratori, e condizioni di
insufficienza cardiaca;

- vi è quindi tutta una serie di manifestazioni patologiche, non di stretta pertinenza
neuromuscolare, quali la Sclerosi Multipla (SM), le Lesioni Midollari (LM) o le Locked
in Syndrome (LIS), che presentano per alcuni aspetti, quadri cImici come sopra
descritti, analoghi e sovrapponibili alle Malattie Neuromuscolari quah la Sclerosi
Laterale Amiotrofica (SLA), le Amiotrofle Spinali (SMA), le Distrofle Muscolari (DM),
le forme gravi delle Neuropatie Periferiche;

CONSIDERATO CHE:
- la Regione Umbria, anche in seguito ad una iniziativa legislativa del Consigliere
regionale Monacelli, diretta a promuovere interventi a sostegno della funzione
assistenziale domiciliare per le persone affette da SLA, ha comunque inteso dare
seguito alle legittime richieste delle persone residenti in Umbria affette da malattie dei
motoneuroni ed in particolare da SLA, che si trovano nella fase avanzata della
malattia e per le loro famiglie disponendo l’assegno di sollievo e misure di aiuto, di
sostegno familiare e domestico per favorire la permanenza a domicilio;

- la situazione correlata alle altre patologie con decorso affine alla SIA è fenomeno
noto in Umbria e registra una incidenza tale da essere in parte presa in
considerazione nel Piano sanitario regionale 2009-2011, dove risulta che vi è tutta
una serie di patologie neurologiche che richiedono l’intervento di alta specializzazione
come per l’ictus, la sclerosi multipla, il morbo di Parkinson, le polineuropatie, le
neoplasie, le infezioni del sistema nervoso centrale, le malattie degenerative come
Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) e le miopatie, ecc

- dal Piano sanitario regionale risulta infatti che l’ictus cerebrale è (a principale causa di
invalidità nel mondo occidentale, è la più frequente patologia trattata in riabilitazione
neurologica ed in Umbria addirittura sono prevedibili circa 2.200 nuovi casi all’anno, il
25-50% dei quali presenteranno una disabilità permanente che necessita di
riabilitazione; per questa patologia nell’area del perugino è prevedibile un’incidenza di
oltre 300 casi/anno che necessitano di riabilitazione intensiva che potrà essere svolta
in regime di ricovero anche nelle strutture della provincia;

- la Sclerosi Multipla (SM) ha una prevalenza in Umbria di circa 600 casi,
probabilmente sotto stimata nelle persone con disabilità minimale o assente, mentre
è universalmente riconosciuto che questa tipologia di disabilità necessita di un
costante monitoraggio, di un intervento riabilitativo e tutta la rete riabilitativa deve
contribuire a tale supporto, al pari della SLA;

ts! (ire •r ti il io ::nitario ha previsto una serie di azioni nell’ambito
strcc:t:nt: t:c - ::‘t:tiuo dirette a sostenere i percorsi: di continuità

uro d alta specializzazione a valenza regionale ed
:re posti letto di riabilitazione intensiva sia in degenza

:d!e cHurno, implementare linee guida dei percorsi riabilitativi
:ltìpla, e individuare i crHeri di appropriatezza di

:— ox-: e’i oudizione svolta dalla III Commissione consiliare
‘Associazione italiana sclerosi laterale amiotrofica
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(/1SLA) r che U:tris le p:-:Dne con diagnosi di ScI: :r: Laera’s Amh’rt:a
siano ad c:i 80, e, che le persone ricoverate almeno una volta negli csp:daH
cori c:;.::i di r,::ota del mctc;crone dal 2005 al 2009 SOnO DDD 271. cJ
con Cagnosi di SLA e, considerando solo i primi ricoveri neU’arn: 29 i nuovi casi
ammontano a 63 per il totale del gruppo di diagnosi e 47 per la solo :jn ooi di SLA;

CONS!DERATO ALTRESI’ CHE:
- in data 25 maggio 2011 in sede di Conferenza unificata Stato, Regioni, Enti locali è
stato siglato un Accordo avente ad oggetto “Presa in carico globale delle persone con
Malattie neuromuscolari o malattie analoghe dal punto di vista assistenziale”, dove,
tra le altre cose, vi è la previsione che le Regioni e le Province autonome diano
percorsi assistenziali in modo tale da consentire idonea continuità assistenziale ai
malati, dedicando attenzione alle modalità di passaggio tra le diversi fasi del decorso
clinico della malattia e tra i diversi ambiti o servizi di assistenza ed evitare condizioni
di abbandono delle fan,iglie, accompagnandole e suppodandole durante tutte le fasi
dell’assistenza e presa in carico;

-la DSR 20giugno2011, n. 664 “Percorsi assistenziali e riabilitativi della persona con
SLA” ha:

definito le linee vincolanti relative appunto ai percorsi assistenziali e riabilitativi
della persona con SLA e ha individuata la Struttura Complessa di
Neurofisiopatologia dell’Azienda Ospedaliera di Perugia come Centro di
riferimento (CdR) che dovrà elaborare i criteri e le modalità applicaUve dei
percorsi individuati nelle linee vincolanti allegate alla DGR;

‘istituito il Registro Regionale per la SLA (che sarà parte integrante del Registro
Regionale delle Malattie Rare), in modo tale che in base al numero degli iscritti vi
sia la possibilità di istituire ulteriori forme di supporto economico per le fasi
avanzate della malattia, definendo i criteri e le modalità di accesso all’eventuale
“assegno di cura”;

- la DSR 29 luglio 2011, n. 909 “Sperimentazione temporanea di interventi di
assistenza indiretta per persone affette da malattie dei motoneuroni ed in particolare
da SLA in fase avanzata della malattia: integrazione alla DOR n.1708 del 30
novembre 2009” ha avviato una sperimentazione da parte delle ASL diretta ad
implementare l’offerta di assistenza a persone residenti in Umbria affette da malattie
dei motoneuroni ed in particolare da SLA che si trovano nella fase avanzata della
malattia, prevedendo l’attuazione di un intervento mirato di assistenza domiciliare che
permetta loro di essere assistite in modo qualificato all’interno del propio ccntesto
familiare;

la sperimentazione, dal IC cttobre 2011 fino al 30 settembre 2O2, Drevede
l’erogazione di un “assegno di sollievo” mensile articolato in tre fasce di 400,00,
800,00 o 1.200,00 euro, previa valutazione effettuata della UMV d:! Diotrotto di
comoetenza secondo i criteri ripartati nell’allegato A) dcPa ZC:fl ::•rc—::icnc
eTazs:cro è sibord nata alla predisposizione dc

o :: :tzza dcl F:ttc perla CuraeilBen:: -:
c:;tr,:tc olte persone residenti in - stuE:::

- a - a ca malattie dai motoneuroni ci ir O ‘ ca t oh
:n 3,n:ata della malattia e che Sieri: c: sLtc RCOSD I

— o sc’:: I - o ne dieta dell assisvc o e- ::—.

20 Ot.Dc :c:cet :Stii :trLture residenziali o sernirc.: ::‘.:i :: q:lo.:::
o?: oii:c jO :-:: a. dezoritto è un intervento indo- -:c ::-:to c:

o rL rte o o si :io onito dall ente locale o da ser - - I o c-.
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sozcnere I- funzioni del famihare o di altro soggetta chc si OCCL:pa d! curare e
ass:stere il mao di SLA rooDscendo il gravoso impegno che k fanjc4’e,
direttarnDntc o ite c rctDrI esterni dalle stesse indvic’tL :DDten9cO
neIl’as&stere il malato;

RITENUTO CHE:
- al centro dei risultati del lavoro del sistema sanitario non debbano esserci né gli

apparati, nè le patologie, bensi la persona con le proprie sensibilità e necessità;
- che vada comunque garantito il diritto alla salute costituzionalmente riconosciuto

anche ai malati di altre patologie invalidanti assimilabifl alla SLA.;

Tutto ciò premesso e considerato

impegna la Giunta regionale

t a quantificare il numero di persone affette da patalogie che abbiano un decorso
affine alla SLA e che si trovano in uno stadio avanzato della malattia e abbiano
bisogno di misure di aiuto o dell’assegno di sollievo, per (oro e le loro famiglie per
favorirne la permanenza a domicilio;

2. a valutare, di conseguenza, limpatto economico e la fattibilità di estendere la
sperimentazione già prevista con la DGR 29 luglio 2011, n. 909 a favore dei malati
di SLA, anche alle persone affette da patologie invalidanti e assimilabili alla SLA.

L’EST EN SOR E
Dan/e a Valigi

________________________________________________________________________
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