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GRUPPO  MOVIMENTO 5 STELLE
 Via Capruzzi n°212 – BARI
Al Presidente del Consiglio della Regione Puglia
Dott. Mario Cosimo Loizzo
SEDE
Al Presidente della Giunta Regionale e 
Assessore alla Sanità
Dott. Michele Emiliano
SEDE
OGGETTO: Interrogazione urgente a risposta scritta – Assegnazione del contributo ai cittadini per il metodo ABA (Applied Behaviour Analysis) 
I sottoscritti Consiglieri Regionali Antonella Laricchia, Marco Galante e Mario Conca, Consiglieri Regionali e componenti del gruppo consiliare del M5S,

PREMESSO CHE:
- L’Autismo fa parte del gruppo dei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo e si configura come una disabilità permanente che compare in età infantile ma accompagna il soggetto per tutta la durata della vita. Le caratteristiche del deficit sociale e cognitivo, come in generale la sintomatologia clinica, sono eterogenee in termini di complessità e gravità e presentano una espressività variabile nel tempo. I disturbi dello spettro autistico originano da una compromissione dello sviluppo che coinvolge le abilità di comunicazione e di socializzazione, e sono, in genere, associati a comportamenti inusuali (ad esempio comportamenti ripetitivi o stereotipati) e a un’alterata capacità immaginativa;
- Il metodo ABA (Applied Behaviour Analysis) si è rivelato, oramai da anni, una terapia efficace per la cura di gravi patologie infantili, tra cui l’autismo. Tale metodo non comporta la guarigione dalla patologia autistica ma, attraverso l’uso dei principi scientifici dell'analisi comportamentale applicata, determina la correzione di comportamenti problematici (ossessioni, autostimolazioni, aggressività, autolesionismo) e la riabilitazione educativa e sociale del bambino;
- la Regione Puglia, con l’articolo 9 della legge regionale 23 dicembre 2008 n. 45, ha previsto, per la prima volta, la possibilità della concessione di un contributo alle spese non coperte dal Fondo Sanitario Regionale sostenute dai cittadini pugliesi che si avvalgono del trattamento abilitativo e psico-educativo basato sul metodo ABA per le patologie dello spettro autistico. Conseguentemente, la Giunta Regionale, con Deliberazione n. 2035 del 27 ottobre 2009, ha stabilito le modalità ed i criteri per la presentazione delle domande e per il rimborso alle ASL delle somme anticipate dai cittadini;
- le modalità ed i criteri di assegnazione del contributo per il metodo ABA sono stati modificati con D.G.R. 27 novembre 2012 n. 2506, nella quale si è stabilito che:
-  hanno diritto al contributo tutti i cittadini, residenti in Puglia da almeno un anno, affetti da   autismo e disturbi dello spettro autistico, ovvero, in loro vece, coloro che esercitano la patria potestà;
-  l’utente, ovvero l’esercente la patria potestà deve presentare alla Direzione Generale della ASL apposita istanza a cui va allegato un preventivo economico annuo dettagliato per voce di spesa, la prescrizione al trattamento rilasciata dai Servizi di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza o di Riabilitazione della ASL territorialmente competente o da Unità Operativa di NPIA di ospedale pubblico o da IRCSS o Ente Ecclesiastico, il programma di trattamento individualizzato e l’autodichiarazione di essere residente in Puglia da almeno un anno;
- in caso di rinnovo della richiesta di contributo, l’istante deve produrre aggiornata prescrizione sanitaria a proseguire il trattamento;
- il Direttore Generale della ASL, verificati la regolarità dell’istanza e la disponibilità del fondo assegnato, rilascia l’autorizzazione al contributo fino all’esaurimento dei fondi assegnati dalla Regione;
- a conclusione del ciclo di trattamento annuo, i soggetti interessati chiedono al Direttore Generale della ASL l’erogazione del contributo, presentando la documentazione delle spese sostenute;
-  la ASL, a seguito della dovuta positiva istruttoria circa la validità della documentazione prodotta, procede alla liquidazione del contributo nella misura massima dell’80% delle documentate spese sostenute;
- nel 2015, la Giunta Regionale pugliese, con Deliberazione del 5 giugno n. 1340, ha ritenuto di dover nuovamente intervenire in materia, introducendo delle limitazioni di natura sostanziale ed economica all’assegnazione del contributo ABA. E’ stata, infatti, prevista l’assegnazione di tale contributo esclusivamente a favore degli utenti in età evolutiva (prescolare) e per un limite massimo di tre annualità. Ciò sulla base delle Linee Guida Internazionali più recenti, secondo cui è l’età evolutiva quella che meglio si avvale utilmente della terapia ABA, e tenendo altresì conto delle risorse economiche regionali;
- con Determinazione Dirigenziale n. 258 del 19 aprile 2016, la Regione Puglia ha provveduto a recepire l’indicazione del Tavolo regionale per l’Autismo in ordine alla facoltà del Servizio di Neuropsichiatria Infantile di prescrivere la prosecuzione degli interventi abilitativi e riabilitativi basati sul Metodo ABA, a favore dei minori con DSA, per più di tre annualità;
- a tal fine, la medesima Determinazione Dirigenziale ha disposto l’assegnazione provvisoria di € 650.000,00 alle ASL pugliesi per la concessione dei contributi 2016;
CONSIDERATO CHE:
- La Delibera di Giunta Regionale n. 1340/2015 non ha portata retroattiva, atteso che essa ha stabilito espressamente che tutti i nuovi criteri e le modalità attuative relative alla concessione del contributo sul trattamento ABA, in essa previste, avrebbero trovato applicazione soltanto a partire dalla data di esecutività della deliberazione medesima;
- Nonostante l’esplicita previsione contenuta nella suddetta delibera circa il momento di applicazione dei nuovi criteri e della nuove modalità di concessione del contributo, si è spiacevolmente giunti a conoscenza di numerosi casi in cui cittadini pugliesi richiedenti nel 2015 il contributo relativo all’anno 2014 non hanno visto riconosciuto il loro diritto al rimborso. Trattasi di cittadini i quali, avendo agito in ottemperanza alle prescrizioni vigenti prima del 2015 (anno di approvazione della D.G.R. n. 1340), avevano presentato apposita istanza al Direttore Generale dell’ASL e, sulla base dei criteri precedentemente previsti, avevano ottenuto regolarmente l’autorizzazione al contributo da parte della ASL. Tuttavia, a conclusione del ciclo annuale di trattamento ABA eseguito nel 2014, avevano presentato la richiesta di contributo alla ASL, allegando la documentazione delle spese sostenute, ma a tale richiesta non è mai seguita la liquidazione del contributo;
- appare evidente che tali richieste di contributo, ad oggi, avrebbero dovuto essere state evase, essendo state autorizzate già nel 2014 nel rispetto dei criteri e delle modalità di assegnazione previsti dalla D.G.R. n. 2506/2012 allora vigente;
- a decorrere dall’anno 2015, la lettera k) del secondo punto della Delibera di Giunta n. 1340/2015 ha disposto che “Per le richieste pervenute nell’anno 2015 e non evase alla data di approvazione del presente provvedimento, le ASL procedono alla valutazione comparativamente e contestualmente, nel puntuale rispetto dei suindicati criteri e della disponibilità del fondo assegnato dalla Regione”;
- così come prevista nella lettera k) della D.G.R., la procedura di valutazione delle richieste di contributo “pendenti”, ossia pervenute nel 2015 e non evase alla data di approvazione del provvedimento, è poco chiara e risulta di difficile comprensione;
- nella Delibera del 2015, non sono stati indicati i criteri che vengono utilizzati dalle ASL per valutare le richieste di contributo pendenti, malgrado la conoscenza degli stessi sia indispensabile;
- nemmeno all’interno della Determinazione Dirigenziale n. 258 del 19/04/2016 viene fatto riferimento alcuno ai criteri di valutazione delle richieste di contributo pervenute nel 2015, atteso che tale provvedimento ha ad oggetto esclusivamente il riparto provvisorio del fondo pari a € 650.000,00 finalizzato all’assegnazione dei contributi 2016 a coloro che si avvalgono del metodo ABA;
RILEVATO CHE:
- il paziente autistico trattato col Metodo ABA necessità di continuità terapeutica, dal momento che l’interruzione del trattamento può determinare una seria compromissione del diritto alla salute costituzionalmente sancito;
- un primo riconoscimento a livello giurisprudenziale della necessità di continuità ed uniformità terapeutica per il paziente trattato col Metodo ABA si è avuto di recente con l’Ordinanza del Tribunale di Salerno n. 15723 del 2016, nella quale il Giudice ha evidenziato che per il paziente autistico “non vi è allo stato una valida alternativa terapeutica”. 
Ed ancora, ha affermato il Giudice, “…Risulterebbe leso il diritto del cittadino alla salute, come sancito dall’art. 32 Cost., se il trattamento che da anni la minore ha costantemente ed in via continuativa seguito e che rappresenta l’unica valida terapia, insostituibile e non dilazionabile, dovesse essere interrotto a causa dell’impossibilità, per i genitori, di farsi carico degli ingenti costi economici”;
- in base a quanto prescritto dalla DGR n. 1340 del 2015, l’assegnazione del contributo deve avvenire fino ad esaurimento del fondo assegnato alle ASL di residenza e nulla gli Istanti possono pretendere nei confronti dell’ASL in caso di mancata assegnazione per esaurimento del predetto fondo, anche in presenza di tutti i requisiti di ammissibilità richiesti;
- tale previsione viola, quanto agli effetti, l’art. 32 della Costituzione, atteso che limita in modo del tutto arbitrario ed ingiustificato il diritto di curarsi del paziente autistico non destinatario del contributo, la cui famiglia non abbia la possibilità di sostenere autonomamente le spese necessarie per eseguire il trattamento ABA;
Interrogano
 la Giunta e l’Assessore competente per:
- chiarire e specificare l’ambito di applicazione e la portata della lettera k) della Delibera di Giunta Regionale n. 1340 del 2015, relativamente alla procedura di valutazione “comparativa” e “contestuale” delle richieste di contributo pervenute nel 2015 e tuttora non evase; 
- chiarire quale normativa debba trovare applicazione per le richieste autorizzate nel 2014 e pervenute nel 2015;
- avere comunque notizia sugli esiti delle predette procedure valutative in ordine a tutte quelle richieste di contributo autorizzate nel 2014 e pervenute nel 2015, al fine di conoscere quante di esse sono state evase;
- valutare la portata della prescrizione contenuta nella DGR n. 1340 del 2015, secondo cui nulla gli Istanti possono pretendere nei confronti dell’ASL in caso di mancata assegnazione per esaurimento del fondo, anche in presenza di tutti i requisiti di ammissibilità richiesti;
- valutare l’opportunità di introdurre ulteriori criteri di valutazione delle domande di contributo, come quello correlato alla disponibilità finanziaria del nucleo familiare (ISEE), al fine di garantire una parità di accesso alle cure.
Bari,      .10.16
I Consiglieri Regionali
Antonella Laricchia
Marco Galante 
Mario Conca
