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Deliberazione n. 162 del 10 luglio 2012

OGGETTQ: Ordine del giorno — “Estensione della sperimentazione di interventi di as-
sisienza indireita a favore di persone affette da malattie dei moteneuroni
ed in particolare da SLA (Sclerosi Lalerale Amiotrofica) a soggetti affetli
da altre patologie con decorso affine.”
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Deliberazione n. 162 del 10 luglio 2072

OGGETTO: Ordine del giorno - “Estensione della sperimentazione di interventi di assi-
stenza indiretta a favore di persone affelte da malattie dei motonauroni ed
in particolare da SLA (Sclerosi Lalerale Amiolroiica) a saggelti affefli da
alire patologie con decorso affine.”

I Consiglio regionale

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

Udita lillustrazione 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 Statulo della Regione
Umbria) e successive modificazioni;

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

all'unanimita dei voti, espressi nei modi di legge
dai 24 Consiglieri presenti e votanti

DELIBERA
1) di approvare il seguente ordine del giorno:

il Consiglio regionale

PREMESSO CHE:
- con Decreto Ministeriale del 7 febbraio 2009 é stata affrontata la delicata questione
e persone zffette da malatlie neuro-muscalari progressive ztiraverse listituzicne
lle Malatiie Neuromuscolari, con 'obiettivo < arnire Zigni ner
ziali appropriati ed efficaci g~ - i
oni comuni per affrontare Ie
spetto allassistenza erogata
ulta medesima, dispo
no condizioni cliniche
radici dorsali e tra
ici spinali, dei nervi
el muscoli;
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- dal documento risulta altrest che il deficit di forza muscolare & il sintomo pit comune
dei malati con patologia neuromuscolare e, nel tempo, comporta diversi gradi di
diszbilita per i pazienti che ne sono affetti, i quali possono sviluppare diversi problemi
d motricitad che vanno dall'impedimento alla prensione con la mano fino aila difficolta
di camminare o a salire le scale, e, nelle fasi pilt avanzate della malattia si possono
verificare deformitd osteo-articolari, problemi nutrizionali e respiratori, e condizioni di
insufficienza cardiaca;

- vi & 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 aspetl, quadri clinici come sopra
descritli, analoghi e sovrapponibili alle Malattie Neuromuscolari qualt la Scierosi
Laterale Amiotrofica (SLA), le Amiotrofie Spinali (SMA), le Distrofie 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
motoneurcni ed in particolare da SLA, che si trovano nella fase avanzata defia
malattia e per le loro famiglie disponendo I'assegno di sollievo e misure di ajuto, di
sostegno familiare e domestico per favorire la permanenza a domicilio;

- la situazione correlata alle altre patologie con decorso affine alla SLA & 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 & tutta
una serie di patologie neurologiche che richiedono l'intervento di alta specializzazione
come per liclus, la sclerosi multipla, il morbo di Parkinson, le polineurapatie, 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 flictus cerebrale & la principale causa di
invalidita nel mondo occidentale, & la pib frequente patologia trattata in riabilitazione
neurologica ed in Umbria addirittura sonc prevedibili circa 2.200 nuovi casi all'anno, il
25-50% dei quali presenterannc una disabilita permanente che necessita di
riabilitazione; per questa patologia nell'area del perugino & prevedibile un'incidenza di
oltre 300 casi/anno che necessitano di riabilitazione intensiva che potra 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 nelie persone con disabilita minimale o assente, menire
& universalmente riconosciuto che questa tipologia di disabilitd necessita di un
costante monitoraggio, di un intervento riabilitativo e tutta la rete riabilitativa deve
cortribuire a tale supporto, al pari della SLA,;

-zl 2! fine [ 10 seritario ha previsto una serie di azioni nell'ambito
: = oifitetivo direlte a sostenere | percorsi: di continuita
z ‘e di alta specializzazione a valenza regionale ed
vizre | posti letto di riabilitazione intensiva sia in degenza
c o= diurno, implementare linee guida dei percorsi riabilitativi

Josbo~llinla, e individuare i criteri di appropriatezza di

: w-ancrative;
- » di una sudizione svolta dalla Il Commissione consiliare
BE .03, cen I'Associazione italiana sclerosi laterale amiotrofica
3
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SLA) risulia che i ria le persone con diagnosi di Scler mi 5
no &d oJgi 80, g, che le persone ricoverate almeno una vol gli ospeda ri
n dizgnosi di mziztiia del motoneurone dal 2005 al 2009 son : 1. di 9
con diagnosi di SLA e, considerando solo i primi ricoveri nell'anno 2609 | nuovi casi
ammontano a 63 per il totale de! gruppo di diagnosi e 47 per |a so! csi di SLA;

CONS!DERATO ALTRESI' CHE:

- in dala 25 maggio 2011 in sede di Conferenza unificata Stato, Regioni, Enti locali &
stato siglato un Accordo avente ad oggetlo "Presa in carico globale delle persone con
Malattie neuromuscolari o malattie analoghe dal punto di vista assistenziale", dove,
tra le allre cose, vi & la previsione che le Regioni e le Province autonome diano
percorsi assistenziali in modo tale da consentire idonea continuitd assistenziale ai
malati, dedicando attenzione alle modalita di passaggio Ira le diversi fasi de! decorso
clinico della malattia e tra i diversi ambiti o servizi di assistenza ed evitare condizioni
di abbandono delle famiglie, accompagnandale e supportandole durante tutte le fasi
dell'assistenza e presa in carico;

- la DGR 20 giugno 2011, 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 individuato la Struttura Complessa di
Neurofisiopatologia dell'Azienda Ospedaliera di Perugia come Centro di
riferimento (CdR) che dovra elaborare i criteri e le modalith applicative dei
percorsi individuati nelle linee vincolanti allegate alla DGR;

+ istituito /I Registro Regionale per la SLA (che sara parte integrante del Registro
Regionale delle Malattie Rare), in modo tale che in base al numero degli iscritti vi
sia la possibilita di islituire ulteriori forme di supporic economico per le fasi
avanzate della malattia, definendo i criteri e le modalita di accesso all'eventuale
"assegno di cura"”;

- la DGR 29 luglioc 2011, n. 909 "Sperimentazione temporanea di interventi di
assislenza indiretta per persone affette da malattie dei motoneuroni ed in particolare
da SLA in fase avanzata della malattia: integrazione alla DGR n.1708 de! 30
novembre 2008" ha avvialo una sperimentazione da parte delle ASL diretta ad
implementare ['offerta di assistenza a persone residenti in Umbria affette da malattie
dei moloneuroni ed in particolare da SLA che si trovano nella fase avanzala della
malattia, prevedendo V'attuazione di un intervento mirato di assistenza domiciliare che
permetla loro di essere assistite in modo qualificato all'inlerno del proprio contesto
familiare;

- la sperimeniazione, dal 1° ottobre 2011 fino al 30 seftembre 2012, prevede
l'erogazione di un "assegno di sollieva” mensile articolalo in tre fasce di 400,00,
800,00 o 1.200,00 euro, previa valutazione effettuata daliz UV ¢-! Disiratio di

mpetenza secondo i criteri riportati nelfallegato A) dellm COR'  ore-azione

& sul ata alla predisposizione de! aiatenEict
| Patto perla Cura e il Benes
to 2lle persone residenti in U
ttie dei motoneuroni ed |
ella malatlia e che sianc
3 n2 di eta defl'assistitc
v'ture residenziali o semirc
coilto & un intervento ints
ito dall'ente locale o da serviz
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sostenere le funzicni del familiare o di altro soggetto che si occupa di curare e
assistere il malzto di SLA riconoscendo il gravose impegno che lg famigie,
direttamentc o iramite cporatori estermi dalle stesse indivicuzti, coslengeno
nell'assisterg Il malato,

RITENUTO CHE:
- al eentro dei risultati del tavoro del sistema sanitaric non debbano esserci né gli
apparati, né |e patologie, bensi |a persona con le proprie sensibilila e necessita;
- che vada comunque garantito il diritto alla salute costituzionalmente riconosciuto
anche ai malati di altre patologie invalidanti assimilabili alla SLA.;

Tutto cié premesso e considerato
impegna la Giunta regionale

1. a quantificare il numero di persone affette da patologie 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 loro e le loro famiglie per
favorirne la permanenza a domicilio;

2. a valutare, di conseguenza, I'impatto economico e la fattibilta di estendere la
sperimentazione gia prevista con la DGR 29 luglio 2011, n. 809 a favore dei malati
di SLA, anche alle persone affette da patologie invalidanti e assimilabili alla SLA.

LU'ESTENSORE
Danie Vah‘g{,

DCRn 162 el 10 luglio 2012



Mmﬁiﬂn

'-.'_'E- _'!: B
-=l..l.-._!|_ ..'|.-!|

-ﬁic_tiﬂ—.r_r_-l -

, . .l;-l-—-r-l.-h -

'i-—-‘.--l -
- o e e -":I—q'-

' MRt ST~ A R 4R

II
la
'.
|



