Al Sig. Governatore della Campania
Dott. Vincenzo De Luca

Alla Giunta Regionale
Ai Sigg. Onorevoli

seg.presidente@regione.campania.it
capo.gab@pec.regione.campania.it

Al Sig. Ministro della Salute
gab@postacert.sanita.it

Oggetto: Richiesta di ripresa ah horas dei servizi di assistenza socio sanitari per minori con
deficit neurocomportamentale (sindrome di Kanner/autismo ) e/o psicomotori e
neuropsichiatrici — Ordinanze n. 16 e n. 23 del 2020 della Giunta Regionale e Decreto 83 del
09.4.2020 — Covid 19

In nome e per conto delle Associazioni sottoscrittori della presente istanza, ratificata da
genitori con figli portatori di gravi disabilita, riportandomi alla disciplina dei livelli essenziali di
assistenza previsti dal decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 del Presidente del Consiglio dei
Ministri ed alla legge del 22 giugno 2016 nr. 112 che riguarda le disposizioni in materia di
assistenza in favore delle persone con disabilita grave prive del sostegno familiare, in occasione
delle disposizioni in oggetto in base alle quali si & sospesa la continuita assistenziale dei minori
portatori di gravi disabilita, fra cui la sindrome di Kanner e deficit psicomotori, mi pregio di
rappresentare quanto segue.

PREMESSI

il DPCM del 9 marzo 2020 recante nuove misure per il contenimento e il contrasto del diffondersi
del virus Covid-19 sull'intero territorio nazionale;
il DL n. 14 del 9 marzo 2020 “Disposizioni urgenti per il potenziamento del Servizio sanitario
nazionale in relazione all'emergenza COVID-19” « il DL n. 18 del 17 marzo 2020 “Misure di
potenziamento del Servizio sanitario nazionale e di sostegno economico per famiglie, lavoratori e
imprese connesse all'emergenza epidemiologica da COVID-19”
Ordinanze del Presidente della Giunta Regionale della Campania in materia di prevenzione e
gestione dell’emergenza epidemiologica da COVID: n. 8 del 08/03/2020, n. 16 del 13/3/2020, n. 27
del 03/04/2020.

SI OSSERVA

Rientra nella competenza delle Regioni la presa in carico del minore e per la gestione
integrata dei bisogni di cura e di salute neuropsichica dello stesso e della sua famiglia: difatti lo
sviluppo dell’assistenza specialistica territoriale, con particolare riferimento all’ambito
neuropsichiatrico e riabilitativo dell’eta evolutiva, consente positivi risultati in termini di esiti e di
costi ed e in linea con quanto indicato nei Piani Sanitari regionale e nazionale ed in particolare con
I’obiettivo del di diminuire il tasso dei ricoveri in etd pediatrica. In base agli attuali orientamenti
normativi le Aziende Sanitarie Locali, le Aziende Ospedaliere, gli Enti Locali, gli Organismi per la
Tutela Minorile, le Strutture private accreditate nel settore, le Associazioni dei Familiari,
rappresentano soggetti garanti del diritto alla presa in carico e del progetto individuale dei minori
con problemi neuropsichiatrici. Il servizio territoriale deve garantire I’inquadramento diagnostico
multidisciplinare per la maggior parte delle patologie indicate anche complesse; attua pertanto un
filtro nei confronti dei servizi ospedalieri a cui il servizio territoriale € collegato ed interagisce sia
per eventuali approfondimenti diagnostici che necessitano di risorse plurispecialistiche e di alta
tecnologia, sia per 1’assistenza all’acuzie. L’attivita clinica ¢ caratterizzata dalla continuita della
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presa in carico globale del paziente, dalla stabilita delle figure di riferimento e da un progetto
integrato di cura e riabilitazione, in collaborazione con le agenzie educative ed i servizi sociali
territoriali.
La Regione ¢ Ente che ha competenza esclusiva per 1’attuazione delle garanzie pragmatiche e di
riferimento territoriale del quadro generale per la programmazione e 1’erogazione di interventi a
favore della qualita di vita dei bambini e degli adolescenti costituito dai principi essenziali stabiliti
dalla Convenzione ONU sui diritti dell’infanzia e dell’adolescenza, che individua il suo pensiero
forte nei principi della non discriminazione (art 2), del diritto alla vita, alla sopravvivenza e allo
sviluppo dell’infanzia (art. 6), dell’ascolto delle opinioni del bambino (art. 12) e in particolare del
superiore interesse del minore (art. 3) che cosi definisce: “in ogni azione legislativa, provvedimento
giuridico, iniziativa pubblica o privata che riguardi 1’infanzia e 1’adolescenza, I’interesse dei
bambini deve prevalere su qualsiasi altro ordine di priorita”. Questi principi, da soli, sottolineano
quanto 1’ambito degli interventi riconduca alla sfera complessa e fondamentale dei diritti umani,
prima ancora che dei diritti civili, politici, economici e sociali.
| disturbi e le patologie in eta evolutiva, oggetto di intervento dei Servizi territoriali, includono da
un lato patologie acute neurologiche e psichiatriche e disturbi non stabilizzati dello sviluppo tali da
richiedere interventi precoci e mirati atti a prevenire la stabilizzazione del deficit; dall’altro disturbi
cronici, spesso con intensa potenzialita invalidante, con riduzione della efficienza mentale o delle
capacita relazionali o dell’autonomia fisica e bisogni multipli e complessi ad elevato impatto sociale
che perdureranno per tutta la vita. Da cio discende che I’articolazione delle attivita deve orientarsi
alla prevenzione e diagnosi precoce, alla precisa organizzazione di iter diagnostici, valutativi,
terapeutici e riabilitativi, con particolare attenzione agli aspetti connessi alla comunicazione della
diagnosi ¢ delle linee prognostiche, all’accompagnamento e al sostegno alle famiglie; e che la
programmazione degli interventi, in accordo con la famiglia, deve essere multiprofessionale,
unitaria e coordinata tra i diversi servizi specialistici, la pediatria di famiglia e la medicina generale,
le attivita sociali del territorio e deve essere fortemente integrata con le strutture educative e
scolastiche, assicurando il coinvolgimento del volontariato sociale, ma soprattutto con la
PRESENZA del Coordinamento degli Enti Regionali di riferimento specialisti. La presa in carico
del minore con disturbi neurologici, psichiatrici, cognitivi o dello sviluppo, pur presentando
notevoli similitudini con quella erogata da altri servizi che parimenti si occupano di patologie
croniche multiproblematiche, presenta infatti alcune particolarita aggiuntive, richiedendo non solo
un approccio multidisciplinare e personalizzato, modulato e spesso prolungato nel tempo ma,
essendo rivolta a soggetti in eta evolutiva, deve fare i conti con le specifiche esigenze di tale eta,
con I’impatto che la patologia potrebbe avere su aree di sviluppo del minore, con le trasformazioni
della patologia nel tempo, nonché con la necessita di progettazione e gestione della vita futura. La
prevenzione e l’intervento precoce rappresentano il perno centrale delle strategie operative e la
presa in carico deve essere complessiva, continuativa e sinergica dei vari aspetti che accompagnano
il disturbo e sui diversi contesti di vita in un’ottica di sistema di cura orientato alla riduzione dei
fattori di rischio e al potenziamento dei fattori protettivi.
In seguito all’emergenza Covid-19 tutto cio € stato irrimediabilmente SOSPESO, per un lasso di
tempo eccesivo che ha avuto delle ricadute negative sulle condizioni fisiche e psicologiche dei
bambini che presentano siffatti disturbi. Un’eventuale dilazione della perdurante sospensione della
continuita assistenziale e riabilitativa risulta inaccettabile ed ingiustificata, nell’ottica di
contemperazione dei contrapposti bisogni contrapposti e bilanciamento dei valori di tutela che
presiede alle scelte pubblicistiche.
Peraltro, la centralita del ruolo della Regione nella salvaguardia dei bisogni dell’individuo sono stati
di recente ribaditi dalla Sentenza della Corte Costituzionale n. 62 del 10.4.2020 ( Relatore dott.
Aldo Carosi) che ha affermato “la primazia della tutela sanitaria rispetto agli interessi sottesi ai
conflitti finanziari tra Stato e Regioni” in ossequio al principio costituzionale che pone al centro “la
persona umana, non solo nella sua individualita, ma anche nell’organizzazione delle comunita di
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appartenenza che caratterizza la socialita del servizio sanitario”; inoltre << il principio di leale
cooperazione, che deve ispirare necessariamente le relazioni tra Stato e Regioni, impone, ha
affermato la Corte, che il procedimento concertato, previsto dalla delibera CIPE, o analogo
procedimento semplificato, “venga messo rapidamente in atto da entrambe le parti e tradotto nei
provvedimenti, comunque indefettibilmente necessari per evitare il definitivo disimpegno dei
fondi>>

Pertanto, sulla scorta di tali principi, ritenuto lo stato di gravissimo disagio determinati dalla
sospensione della continuita dei Servizi di cui ai Decreti in premessa, in nome e per conto dell’
Associazione <<MAI PIU’ SOLO ODV>> (CF:97848820151), nonché di SINERGIE PER
L’ITALIA, con la ratifica di Famiglie di minori portatori di disabilita psicomotorie e
neurocomportamentali (cd. sindrome di Kanner) come da separata delega, si rivolge

ISTANZA
Per I’adozione di provvedimenti ad horas che dispongano 1’obbligatorieta del riavvio dei Servizi di

Assistenza continuativi e domiciliari di tipo sociosanitari e riabilitativi in oggetto anche nella fase
emergenziale COVID 19, tenuto conto delle osservazioni indicate nonché del gravissimo disagio
sociale determinato dalla sospensione dei Servizi, con ripercussioni sullo stato di salute degli
Assistiti e dei loro Familiari.

Napoli, 16.4.2020

Aw. Rossana Ferraro
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