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D.P.C.M, 12 Gennaio 2017 Definizione ed aggiornamento dcei Livelli Essenziali di Assistenza,
Recepimento ed attuazione deli’Intesa Rep. Atti n. 53/CU del 10 maggio 2018 - Piano operativo
regionale - Presa d’atto e approvazione de) Documento teenico “Aggiornamento delle Linee di indirizzo
per la promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei
disturbi deflo spettro aufistico™,

LA GIUNTA REGIONALE

VISTO it D.P.C.M. 12 gennaio 2017 “Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di
cui all'articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, pubblicato sulla Gazzetia
Ufficiale n. 65 del 18 marzo 2017 - Suppl. Ordinario n. 15 ed entrato in vigore il 19 marzo 2017,

DATO ATTO che con la citata noratativa sono stati approvati i nuovi Livelli Essenziali di Assistenza
(L.E.A.), ovvero il complesso delle prestazioni che il Servizio Sanitario Nazionale assicura attraverso lc
risorsce finanziarie pubbliche ¢ I'eventuale compartecipazione alla spesa da parte dell'assistito;



VISTO in particolare art. 60 Persone con disturhi detlo speitro autistivo del DAL.C.M, LEA o tenore del
qualc:

= i sensi delia Legge 18 aposto 2015, n. 134, i) Servizio sanitario nazionale garantisce alle persone
con disturbi dello spettro autistico le prestazioni della diagnosi precoce, della cura e del trattamento
individualizzato, mediante Pimpiego di metodi ¢ strumenti basati sulle pitr avanzale evidenze
scientifiche (art. 60, comma 1)

« ai sensi dell’art. 4 della Legpe 18 agosto 2015, n. 134, entro centoventi giomi dall’adozione del
presente decreto, il Ministero della Salute, previa intesa in sede di Conlerenza unificata, provvede,
in applicazione dei livelli essenziali di assistenza, alf'aggiornamento delle linee di indirizzo per la
promozione ed il miglioramento della qualita ¢ dell'appropriatczza degli interventi assistenziali nei
disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con particolare riferimento ai disturbi dello speitro
autistico, di cui all’ Accordo sancito in sede di Conferenza unificata il 22 novembre 202, Le linee di
indirizzo sono aggiornate con cadenza almeneo triennale (art, 60, comma 2):

CONSIDERATO che la Legge 18 agosto 2015, n. 134 Disposizioni in maieria di diagnosi, cura e
. abilitazione delle persone con disturbi dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie, nel programmare
Paggiornamento dei LEA, di cui al soprarichiamato art. 60 DPCM 12 gennaio 2017, pone a carico delle
Regioni la garanzia del funzionamento dei servizi di assisienza sanitaria alle persone con disturbi dello
spettro autistico, da perseguire attraverso gli obiettivi fondamentali declinati all’art. 3 comma 2;

RICHIAMATI i scguenti provvedimenti regionali:

e D.C.A. 28 marzo 2014 n. 38 di recepimento dell’Accordo Rep. Atti n, 132/CU del 22 novembre
2012 sulle Lince di indirizzo per la promozione del miglioramento della qualita dell*appropriatezza
degli interventi assistenziali nel settore dei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con particolare
riferimento a disturbi dello spettro autistico;

#»  D.G.R. 8 agosto 2017 o, 437 di recepimento ed approvazione del Documento tecnico regionale
recante la disciplina attuativa della L, n, 134/2015;

PRECISATO che la richiamata D.G.R, n. 437/2017, in attuazione della suindicata normativa di riferimento,
slabilisce le finalita ¢ gli interventi in materia di disturbi dello spettro autistico, individua le strutture e le
professionalitd necessarie al Tunzionamento della rete regionale, aggiorna il fabbisogno di assistenza,
definisce le correlate tarifle, approva le tabelle sinottiche degli ambulatori dedicati, dei centri diwrni ¢ dei
nuclei residenziali per et adulla, aggiorna | mannali di autorizzazione e di accreditamenio, istituisce il
Comitato Tecnico scientifico regionate, ed approva le linee guida attuative del citato Acecordo Rep. Atti
132/CU del 22 novembre 2012 in altesa dell*emanazione delle nuove Linee guida di indirizzo nazionali;

PRECISATO altresi che la D.G.R. n. 437/2017 demanda a successivo provvedimento pgiuntale la
definizione del fabbisogno degli Ambulatori dedicati per IPautismo e "articolazione a livello provinciale del
fabbisogno di Nuclei Residenziali per ’autismo in eté adulta;

EVIDENZIATO che, ai sensi delle predetta D.G.R. n. 437/2017, il fabbisegno di assistenza ivi individuato
ha carattere meramente autorizzatorio, ¢ che le tariffe indicate saranno applicate ai Soggetii erogatori
sottoscrittori di accordi negoziali ex arl. 8~-quinquies ss. del D,Lgs. 30 dicembre 1992 n. 502 e ss.mm.ii,,
autorizzati e accreditati relativamente ai setting assistenziali previsti nella medesima D.G.R. n, 437/2017;

VISTA I’Intesa sancita in Conferenza Unificata Rep. Atti 53/CU del 10 maggio 2018 (Allegato A parte
integrante e sostanziale del presente provvedimento) recante 'aggiornamento delle Linge di indirizzo
nazionali per la promozione ed il miglioramento della qualitd e dell’appropriatezza degli interventi
assistenziali nci disturbi dello spettro autistico, ai sensi della Lepge 134/2015 art. 4, comma I,
espressamente richtamata ali’art, 60 del D..C.M. LEA;




PRESO ATTO che la suddetta Intesa stabilisce che le Regioni ¢ le Province autonome procedano al
relativo recepimento attraverso specifico Piano operativo regionale da trasmettere al Ministero della Satute:

RILEVATO che ai sensi dell’art. 4 comma 2 della L. n, 134/2015 ["attuazione delle Linee di indirizzo
nazionali aggiornaie costituisce adempimento nei confronti del Comitato permanente per ls verifica
dell'eropazione dei livelli essenziali di assistenza, come testualmente richiamato all’art. 1 comma 3
deli'Intesa 53/CU del 10 maggio 2018;

EVIDENZIATO che ai sensi del successivo comma 4 del medesimo art, 1 dell’Intesa 53/CU, alla predetta
attuazione si provvede nei limiti delie risorse wmane, finanziarie ¢ strumentali disponibili a legislazione
vigente ¢ comunque senza nuovi o maggiori oneri per la finanza pubblica;

PRESOQ ATTO inoltre degli obieitivi ¢ delle azioni individuati nella medesima Intesa 33/CU, che si
sostanziano nella individuazione di percorsi uniformi sul territorio regionale per i cittadini inleressati,
minort e adulti, funzionali all’accesso ai servizi sanitari e sociali ¢ alla appropriata presa in carico della
persona ¢ delta famiglia, cui addivenire attraverso la valitazione diagnostica di tipo multidimensionale;

RITENUTO di dover formalmente recepire il suddetto Documento di Intesa, e di darvi attuazione atiraverso
la definizione del richiesto Piano operativo regionale, a garanzia dei livelli essenziali di assistenza;

RICHIAMATA la Deliberazione di Giunta Regionale n. 505 del 26 luglio 2016 - di presa d’atio ed
approvazione del Piano di rigualificazione del sistema sanitario abruzzese 2016-2018 D.C.A. 10 giugno
2016, n. 55, come integrata con la D.G.R, 22 settembre 2016, n. 576 - che considera, tra le scelte
fondameniali da perseguire nel percorso di risanamento del disavanzo sanitario, i seguenti programmi:

e Obicitive 1 Gestire i pazienti eronici il piir possibile a domicilio, ovvero la programmazione di un
nuove modello di gestione del paziente fragile/cronico, caratterizzato dalla riqualificazione
dell’assisicnza domiciliare ¢ territoriale e dal potenziamento della funzione di indirizzo nel percorso
di cura del Medico di Medicina Generale o Pediatra di libera scelta;

e Obiettivo 5 Privilegiare il comtaito diretto con il paziente, ovvero la programmazione di una nuova
organizzazione def SSR, tale da renderlo pili funzionale alle effettive esigenze del paziente anche
atiraverso I'elaborazione di percorsi diagnostico - terapeutici omogenei per patologia ed il
monitoraggio deila loro applicazione;

VISTO il Documento tecnico “Aggiornamento delle Linee di indirizzo per Iln promozione ed il
miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi dello spettro
autistico” (Allegato “B” parte integrante e sostanziale al presente provvedimento), Piano operativo
regionale di recepimento ed attuazione dell’Intesa Rep. At n. 53/CU del 10 maggio 2018, trasmesso
dall’Agenzia Sanitaria Regionale A.S.R. Abruzzo nella versione definitiva con la nota prot. n. 733 del 5
giugno 2019, acquisita con prot. RA/168362/19/DP1009 del 05/06/2019;

DATO ATTOQ, altresi, che il Documento Tecnico;

e definisce Ja rele territoriale dei servizi, rappresenta Iofferta sanitaria ¢ socio-sanitaria
aggiornata all’anno 2018, esplicita i criteri di eleggibilitd dei pazienti per il trattamento
riabilitativo, definisce il fabbisogno autorizzatorio per il setting ambulatoriale e
domiciliare/extramuralce, definisce la tariffa per la terapia domiciliare/extramurale;

= comprende in “Allegato 1” le schede sinoltiche e di autorizzazione per I’ Ambulatorio dedicato,
il Centro diurnp ed i Nuclei residenziali etd adulta;

CONSIDERATO CHE il Documento tecnico aggiorna ed integra le Linee guida regionali sull’autismo
approvale con la D.G.R 8 agosto 2017 n. 437, i coi contenuti sone quindi confermati per quanto non
espressamente in contrasto con il presente provvedimento;



PRECISATO a tal proposito che e Schede sinottiche e di autorizzazione relative a:
»  Ambulatorio dedicato per [Mautismo  (Scheda  sinottier e corrispondenie  Schedn i
autorizzazione 5.11 bis codice - paragrafo ADA);
«  Centro diurno per Pantismo (Scheds sinottica ¢ corrispandente Sceheda di aulorizzazione 4.2.7
- codice paragrafo CDDSA);
e Nuclei residenziali dedicsti per Usutismo in eta adulta (Scheda sinattica e corrispondente
Scheda di autorizzazione 4.1.6 bis - codice paragrafo NRAA);
presenti in “Allegato 17 al Documento teenico parte sostanziale del presente atto sono integralmente
riproposte in esito ai lavori di aggiornamento, ¢ sone quindi da intendersi sostitutive delle precedenti gid
approvate con la DGR 437/2017;

VISTA la L.R. 31 luglio 2007, n. 32 e s.m.i. che all’art. 2, comma 4, stabilisce che “La Giunta regionale
definisce i requisiti strutturali, teenologici ed organizzativi delle strutture di cui all'articolo 8-ter del D. Lgs.
30271992 ¢ ss.mm.ii, che erogano prestazioni socio-sanitarie”,

STABILITO perianto di aggiornare il vigente Manuale di autorizzazione, approvato in Allegato 1 parle
integrante delia D.G.R. 1° luglio 2008, ». 591/P e ss.mm.ii.; con lc suddetie Schede di autorizzazione 4.1.6
bis, 4.2.7, 5.11 bis;

RITENUTO, per tutto quanto sopra detto, di prendere atto e di approvare il Documento Tecnico Regionale
“Aggiornamento delle Linee di indirizzo per ln promozione ed il migligramente della qualivd e
dell*appropriatezza degli imterventi assistenziali nei disturbi dello spertro autistico”, (Allegato B parte
integrante e sostanziale del presente atto) a garanzia dei livelli essenziali di assistenza e dell’uso corretto
ed efficacic delle risorse dedicate;

DATO ATTO che con la suddetta approvazione la Regione Abruzzo recepisce formalmente e da attvazione
all’Intesa Rep. Atti n. 53/CU del 10 maggio 2018 {Allegato A partc integrante del presente atto);

DATO ATTO che con la softoscrizione del presemte provvedimento il Dirigente del Servizio
Programmazione socio-sanitaria del Dipartimento per la Salute ¢ il Welfare attesta che la presente
deliberazione non comporta oneri a carico del bilancio regionale;

DATO ATTO CHE:

e il Dirigente del Servizio Programmazione socio-sanitaria, competente nella materia trattata dal
presente provvedimento, ha espresso il proprio parere favorevole in ordine alla regolarita
teenico amministrativa dello stesso, apponendovi la propria firma in calee;

e il Direttore del Dipartimento per la Salute e il Welfare, apponendo la proprin firma sul presente
provvedimento, sulla base del parere favorevole di cui al precedente punto, ha attestato che lo
stesso & conforme agli indirizzi, funzioni ed obiettivi assegnati al Dipartimento medesimo;

A VOTI ESPRESSI NELLE FORME DI LEGGE
DELIBERA
per le motivazioni specificate in premessa, che qui 5i intendono infegralmente trascritte e approvate

1. DI RECEPIRE I’lntesa Rep. Atti n. 53/CU del 10 maggio 2018 (Allegato “A” parvie integrante ¢
sostanziale al presente provvedimento),

2. DI PRENDERE ATTO E DI APPROVARE, in attuazione della citata Intesa Rep. Atti n. 53/CU del 10
maggio 2018, il Piano operativo regionale di cui al Documento Tecnico “Aggiornamento delle Linee di
indirizzo per la promogione ed il miglioramento della qualita ¢ dell’'appropriatezza degli interventi
assistenziali nei disturbi dello spettro autistico (Allegato “B” parte integrante e sostanziale al
presentie provvedimento);



1. Bl DARE ATTG che il suddetto Documento aggiorna ed integra i contenuti di cui alle Lince guida

4

3.

repionali sull autismo, approvate con la ILG.R 8 agosto 2017 v, 437
DI PRECISARE che le Schede sinottiche e di autorizzazione relative ai seguenti setting assistenziali:

¢ Ambulatorio dedicato per Pautismo (Scheda sinottiea e corrispondente  Scheds i
autorizeazione 5.11 bis codice paragrafo ADA).

«  Centro dinrno per Pautisme (Scheds sinpttica e corrispondente Setedn di aviprizasadone 4.2.7
codice paragrafo CDDSA),

¢ Nuclei residenziali dedicati per Pautismo in etd aduita (Scheda sinottica e corrispondente
Seheda di antorizzazione 4,1.6 bis codice paragrafo NRAA);

presenti in “Allegato 17 al Documento tecnico, oggelto della presente approvazione. sostituiscono le

precedenti gia approvate con la DGR 43712017,

DI STABILIRE il conseguente aggiornamento del vigente Manuale di autorizzazione, Allegato | parte
intcgrante della D.G.R. 1° luglio 2008, n. 501/P ¢ ss.mm.ii. con le Schede di awmtorizzazione di cui al
precedente punto 4.;

DI EVIDENZIARE, in conformitd a quanto gia stabilito con la predetta 13.C.R, . 437/2017:
» che il fabbisogno definito ne! Documento tecnico ha carattere meramente autorizzalorio;

o che le tariffe indicate saramno applicate ai Soggelti erogatori sottoscrittori di accordi negoziali ex
art. 8-quinquics ss, del D,Lgs. 30 dicembre 1992 n, 502 e ss.mmii. awtorizzati ¢ accreditati per i
setting assistenziali sopraspecificati;

DI DARE ATTO che con la sottoscrizione del presente provvedimento il Dirigente del Scrvizio

Programmazione socio-sanitaria del Dipartimento per Ja Salute ¢ il Welfare attesta che il medesimo

provvedimento non comporta oneri aggiuntivi‘carico del bilancio rggionale:

DI TRASMETTERE il presénte provvedimento al Servizio “Programmazione Socio-Sanitaria™ del
Dipartimento per la Salute ¢ il Welfare, il quale ¢ tenuto, a stia volta, a notificarlo all’Agenzia Sanitaria
Regionale A.S.R. Abruzzo ed alle Aziende UUSS.LL

D1 STABILIRE che le Aziende Sanitarie Jocali sono tenute a dare attuazione al presente provvedinento
nei limiti delle risorse umane, finanziarie e strumentali disponibili a fegislazione vigente e comungque
senza nuovi o maggiori oneri per la finanza pubblica;

10.D1 CONFERMARE quant’altro disposto con la D.G.R. 8 agosto 2017, n. 437 e non espressamente in

conlrasto con il presente provvedimento;

11.DI TRASMETTERE il presente provvedimento ai Ministeri della Salute ¢ dell’Economia e Finanze, ai

fini del monitoraggio del Piano di Rientro ¢ dei Livelli Essenziali di Assistenza;

12.D1 DISPORRE la pubblicazione del presente provvedimento sul BURAT. ¢ sul sito istituzionale della

Regione Abruzzo (www.regione.abruzzo.it).



DIREZIONE GENERALE/DIPARTIMENTO: SALUTE E WELFARE

SERVIZIO: PROGRAMMAZIONE S50CI0 - SANITARIA
- UFFICIO: PROGRAMMAZIONE SGCIO - SANITARIA
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CONFERENLZA UNIFICATA

Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano e gli Enti locali sul documento recante
‘Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento delia qualita e
del’appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico.

Repertorio Atti n.SBI ¢.) del 10 maggio 2018

LA CONFERENZA UNIFICATA

Nella odierna seduta del 10 maggio 2018;

VISTA la legge 18 agosto 2015, n. 134, recante “Disposizioni in materia di diagnosi, cura e
abilitazione delle persone con disturbi dello spetiro autistico e di assistenza alle famiglie”, in
particolare l'articolo 4, comma 1, & tenoredel quale "Entra 120 giorni dall'aggiornamento dei livel
essenziall di assistenza previsio dall'articolo 3, comma 1, il Ministero della salute, previa intesa in
questa Conferenza, provvede, in applicazione dei livelli essenziali di assistenza medesimi,
all'aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed it miglioramento della qualita e
dellappropriatezza degll interventi assistenziali nei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con
particolare riferimente ai disturbi dello spetiro autistico, di cui allaccordo sancito in questa
Conferenza il 22 novembre 2012. Le linee di indirizzo sono aggiornate con cadenza almeno
friennale”;

VISTO I'Accordo sancito in questa Conferenza il 22 novembre 2012 (Rep. Atti n. 132/CU)
concernente “"Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualitd e
dellappropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, con
particolare riferimento ai disturbi dello spefiro autistico”, finalizzate a rissaminare le priorita
nell'ambito dei disturbi delle spettro autistico e a confrontarsi sulla relativa offerta dei servizi;

VIiSTA ia nota del 27 febbraio 2018, con la quale il Ministero della salute ha inviato, ai fini del
perfezionamento dellintesa da parte di questa Conferenza, lo schema di provvedimento
concernente l'aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozioné ed il miglioramento della
qualitd e dellappropriatezza degill interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico,
diramato alle Regioni e Province autonome di Trento e Bolzano, a cura dell'Ufficio di Segreteria di
questa Conferenza, in data 1°marzo 2018 con contestuale richiesta di assenso tecnico al
Coordinamento della Commigsione salute;

VISTA la nota del 12 marzo 2018, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
convocato una riunione tecnica tenutasi il 22 marzo 2018, nel corso della quale i rappresentanti
dell’Amministrazione centrale hanno discusso le osservazioni regional, diramate con nofa del 28
marzo 2018;

VISTA la nota del @ aprile 2018, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
diramato alle Regioni il testo definitivo trasmesso dal Ministero della salute, riformulato secondo gli
esiti defls riunione anzidetta, chiedendo I'assenso tecnico alla Regione Piemonte, Coordinatrice
della Commissione salute;




COMNFERENZA LIMIFICATA

CONSIDERATOQ che, nel corso dell'odierna seduta di questa Conferenza, le Regioni e le Province
autonome di Trento e Bolzano hanno espresso awviso favorevole allintesa sullo schema di
provvedimento in epigrafe;

ACQUISITO nella seduta odiemna l'assenso del Governo, delle Ragxom e Province Autonome di
Trento e Bolzano, dall’ANCI e dell’UP};

SANCISCE INTESA

tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome e le Autonomie locali, ai sensi dell'articolo 4,
cormina 1, della iagge 18 agosto 2015, n. 134, nel seguenti termini:

CONSIDERATO

- che Il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri dei 12 gennsio 2017, recante
“Definizione e aggiornamento dei Livelli essenziali di assistenza®, di cui alfarticolo 1,
comma 7, del decrefo legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, in particolare l'articolo 60, che
al comma 1 prevede “Ai sensi della legge 18 agosto 2015, n. 134, il Servizio sanitario
nazionale garantisce alle persone con disturbi dello spettro autistico, le prestazioni della
diagnosi precoce limpiego di metodi e strumenti basati sulle pill avanzate evidenze
scientifiche” e che al successivo comma 2 richiama la previsione di cui all'articolo 4,
comma 1, della citata legge n. 134;

- che il documento rappresenta una linea di indirizzo nazionale da utilizzare come supporto
per la programmazione, la riorganizzazione ed il potenziamento dei modelli assistenziali e
dei servizi sanitari e sociosanitari a livello regionale e locale;

Sl CONVIENE
Articola 1

1. E approvato il documento recante “Agglornamento delie linee di indirizzo per la promozione
ed il miglioramento della qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi
dsllo spettro autistico” che, Allegato sub A al presente atto, ne costituisce parte integrante;

2, Le Regioni e le Province autonome, entro sel mesi dalla data della presente Intesa,
provvedono & recepire le “Linee di indirizzo” di cui al punto 1, tramite 'approvazione di un
piano operativo da trasmettere al Ministero della salute;

3, Aisensi dell'articolo 4, comma 2, della citata legge n. 134, l'attuazione delle predette “Linee
di indirizzo” costituisce adempimento ai fini della verifica del Comitato permanente per la
verifica dell'erogazione dei livelli essenziali di assistenza;

4,  Alraftuazione della presente intesa si provvede nei limiti delle risorse umane, finanziarie &
strumentali disponibili a legislazione vigente e comunque senza nuovi o maggiori oneri per a

finanza pubblica.
:“’t“'—‘f"““‘
\:, S E Il Presidente

ek Sottosggtetario Gignclaudio Bressa




Agglomamento delle linee di Indirizzo per lo promozione ed il mighoramento della qualita
e dell'appropriatezza degli Interventi assistenziall nel Disturbi dello Spettro Autistioo’

Premessa

It presente documento rappresenta F'aggiornamento teorico ed operativo delle ‘Linee di indirizzo
per lu promozione e il migloromento della quolits e delf’oppropriotezza degli interventi assistenzioli nei
Disturbi Pervosivi dello Sviluppo {DPS), con particolore riferimento ol disturbi dello spettro autistico’
elaborate dalla Direzione Gengrale della Prevenzione Sanitariz del Ministero della salute in stretto
raccordo cton la Direzione Generale della Programmazione e in collaborazione con Ulstituto Superiore di
Sanita (155} e le Reglonl, e approvate in Conferenza Unificata nel novembre 2012,

Da una valutazione sul recepimento delle precedent Linee di indirizzo effettuata dal Ministero
della salute In collaborazione con [l Gruppo Tecnico Interregionale Salute Mentale (GISM) sono emersi
diversi gradi di recepimento e differenti esperienze di implementazione a livello regionale e locale. Va
tuttavia segnalatc che in alcune Regloni sono state riscontrate iniziative di attivazione df
programmazione sanitaria, Vistituzione di fondi specifici o Futilizzo di strumenti e modalita dirette al
conseguimento degli obiettivi indicati nelle Linee di indirizzo approvate nel 2012. Tali esperienze non
sono ad oggi ancora uniformemente diffuse nel territorio nazionsle generando disparitd di approccio
allz gestione dei hisogni delle persone nellp spettro autistico. In considerazione di questa disomogeneita
£ incompletezza di appltcazione delle precedent] linee di indirizzo, il presente documento deve essere
considerato un’Integrazione e non una sostituzione del precedente.

La consapevolezza della complessita del fenomeno, I"impatto sulla qualit di vita deil’individuo,

sulla tenuta del tessuto familiare e le ricadute di ordine sociale, richiede un impegno coordinato da
parte delle Istituzioni, centrali e regionali, in stretto raccordo con le Associazioni dei familiari. La
modesta coerenza programmatoria e operativa rischia di comportare uns disomogenea
rappresentazione degli elementi organizzativi necessari a garantire 'uniformits di risposte adeguate al
bisogni delie persone neilo spettro autistico.
A iivello europeo i disturbl dello spettro autistico vengono Indicati come una condizione ad elevsto
costo sanitario e impatto sociate, In riferimento a tutte le fasi delfa vita e & tutti gll ambiti d’intervento.
in linea con “European Pact for Mental Heolth and Well-Being, EC 2008’ & it 'WHO Global Plan of action
for children’s environmental heaith 2010-2015”, gh Stati membri devono impegnarsi ad implementare le
azioni necessarie a favorire Fintegrazione e il miglioramento dells qualith della vita delle persone
colnvolte. In particolare, le linee di azione e le politiche da intraprendere urgentemente sono contenute
nella recente WHO Resolution ‘Comprehensive and Coordinated Efforts for the Monagement of ASD
ER133/4".

1l documente ‘Agglornomento delle finee di indirizzo per la promozione ed il miglioromento della
quolity e dell'appropriatezza degli interventi assistenzioll nei Disturbi dello Spettra Autistico’, & una linea
dl indirizzo nazionale da utilizzare come supporio per la programmazione, la riorganizzazione e |i
potenziamento dei madelli assistenziali e del servizi socio sanitarl a livello regionale e locale. Esso
risponde al mandato dellarticolo 4 comma 1 della legge 134, come richiamato dallart. 60 del DPCM sul
LEA. Come inpltre previsto al comma 2 dell'articolo 4 della medesima legge L'attuazione delle presenti
linee di indirlzzo agglornate of sensi del commo 1 costitulsce adempimento ai fini della verifice del
Comitato permanente per lo verifica dell'erogazione dei livelli essenzioli di assistenzd’. Questo
documento & il risultate delle attivith del Tavolo Tecnica operante presso il Ministera della salute,
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coordinato dai due rappresentanti della Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria & composto
inoltre da un rappresentante delia Direzione Generale della Programmazione Sanitarla, un
rappresentante dell'IS$ e dai referenti di,tre Regioni individuati dalia Cammissione Salute, aperando in
collaborazione con le associazioni nazionali di promozione e tutela delie persone nello spettro autistico
maggiormente rappresentative. (nfatti, i'Italfa, con 1a Legge n. 18/2009, ha ratificato f2 convenzione
ONU sui diritti delle Persone con Disabilita, che all'art. 4.3 ribadisce che nell'ambito dello sviluppo €
dellattuazione di leggl e politiche finalizzate altapplicazione della Convenzione, e di altri processi
decisionali relativl alle persone con disabilita, gli Stati Parte devono agire In stretta consultazione con le
Persone con disability, che sono attivamente coinvolte, compresi i minori, attraverso le prganizzazioni
¢he le rappresentano,

Introduzione

Contesto generale .

| disturbi dello spettro autistico (dall'inglese Autism Spectrum Disorders, ASD) sono uh insizme
eterogeneo di disturbi del neurosviluppo caratterizzati da deficit persistente nelia comunicazicne sotiale
e nelllinterazione soclate in molteplici contesti e pattern di comportamenti, interess! © attivith ristretti,
ripetitivi', 1a diagnos] del disturbo & primariamente clinica, integrata da una specifica valutazione
strutturata. Le caratteristiche della sintomatologla clinica possono essere estremamente eterogenee sia
in termini di complessita che di severita £ possono presentare un'espressione variabile nel tempo.
inoltre, le persone nello spettro autistico molto frequentemente presentano diverse co-marbilita
neurologiche, psichiatriche € mediche dl cui & fondamentale tenere conio per Porganizazione degli
interventi.
Sebbene negli ultimi anni la ricerca sulle basi eziologiche abbia mastrato un certo grado di
avanzamento, ad oggl non & stata del tutto chiarita Ia complessita delle cause. La letteratura pili recente
& concorde nell'indicare una base genetica e/o I'associazione di fattori ambientali di vario tipo tra cui i
riportano le infezioni contratte dalta madre in gravidanza, lo status immunologico materno-fetale,
F'esposizione a farmaci o agenti tossici e Fatd avanzata dei genitori al momento del conceptmentoa. le
evidenze scientifiche relative afla presenza di specificl marcator? blologici, alterazioni morfologiche e
bliochimiche, non sono ad oggt ancora interpretablil In modo univoca®. Lipotesl di una possibile
assoclazione causale tra vaccinazioni e ASD & stata ripetutamente confutata da numerose evidenze
scientifiche®.
Gl studi epidemiologicl internazionali hanno riportato un Incremento generalizzato defls
prevalenza di AsD®, La maggiore formazione del medici, le modifiche dei criter! diagnostici e Paumentata
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conoscenza de! disturbo da parie della popolazione generale, connessa anche al contesto sofi
economico, sono fattori da tenere in considerazione nell'interpretazione di questo incremento.
Attualmente, la prevatenza det disturbo & stimata essere circa 1:68 tra i bambini di 8 anni negli Stati X
unitf, 1:160 In Danimarca® e in Svexi ¢ 1:86 In Gran Bretagra™. In etd adulta pochi studi sono stati
effattuati e segnalano una prevalenza del 1:100 In Inghliterra'. Va ricordato che per comprendere |2
diversits delle stime di prevalenza sopra riportate & necessario considerare anche la varlabilita
geografica e le differenze metodologiche degli studi da cui tall stime ariginano.

Un’osservazione comune & che 1 disturbl dello spettro autistico slano pils frequenti nel maschi rispetio
alle femmine con un rapporto variabilmente riportate tra 41 e 5%, Tuttavia, recenti studi
epidemiologlci riportand un rapporto inferiore” che potrebbe essere ricondotto, almeno in parte,
allaumentato numero di diagnosi nelle femmine™.

Par quanto riguarda ['italia, le uniche stime di prevalenza ad oggi disponibill fanno riferimento alle
Regloni Emilia-Romagna € Piemonte e sono basate sul gistemi informativi regionali. Nella regione
Plemonte & in vigore a partire dal 2003 un sistema informativo che raccoghie | dati delle 27 Unita
Operative di Neuropsichiatria deli’infanzia e dell’adolescenza che partecipanc all’Osservatorio regionale
sulla disablita infantile. Sulla base di tali dati, la prevalenza di diaghasi di ASD nells regione Piemonte &
di 3,8 per miile netia popolaziona target D-17 anni [0.74 per mille {0-2 anni}, 6.2 per mille {3-5 annl), 4.2
per mille (6-10 anni), 4.1 per mille (1113 anni), 3.2 per mille (14-17 annl)]. Nella regione Emilia-
Romagna, dove & operante dal 1989 un sistema per la registrazione delle prestaziont sul soggetti presiin
carica, Ia prevalenza totale nel'anno 2016 & del 3.9 per mille nella popolazione target 0-17 anni [2.9 per
mille (0-2 annl), 5.5 per mille (3-5 anni), 4.3 per mille (6-10 anni), 3 per mille (11-17 anni)}, Sia i dati
longitudinali de} Plemonte che quelli del’Emilia Romagna confarmano i progressivo abbassamento
delleth di prima diagnosl, Questo dato assume una particolare rilevanza alia juce del crescente carpo di
avidenze scientifiche, che segnalano Vimportanza delia diagnosi e del trattamento precoce casi come s
necessitd d! costrulre una cornice d| intervent! basata sull’'evidenza e adattata al bisogni della persona
nello spettro autistico in tutte le diverse epoche della vita. in etd adulta | dati sono ANCOra pili scarsied 2
necessario implementarne la raccofta,

Attivits istituzionali e contesto narmativo nazionale

Le Linee di indirizzo approvate ip Conferenza Unificata nel 2012, promuovevano o sviluppo di
accordi inter-settoriali tra 1 Servizi degli smbiti di Salute, Soclale, Istruzione e lavoro per-aitivara €
Pattivazione di servizi Sanitarl Regionali secondo il modello della rete ciinica, indispensabili ad
affrontare la necessita di un percorso assistenziale capace di garantire i principl definiti dalla norinativa
vigente di diritto all’assistenza sanitaria, socio sanitaria e di non discriminazione educativa. Uesigenza di
Integrare | differenti approcci jstituzionall, organizzativi e clinici al problema, inclusa quella dl garantire
la continuita della cura nel passaggio dalveta evolutiva all’etd adulta, & stata successivamente
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Eonfermata attraverso Vinclusione dei disturbi dello spettro autistico tra le priorita del Plano di Azioni

0 jﬁiﬁ}ﬂaﬁunale per la Salute Mentale (PANSM), approvato In Conferenza Unificata # 24 gennaio 2013.
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e Nel 2012, !l Ministero della salute aveva promosso, tramite i tramite i Centro Nazionale per la
Prevenzione e it Controllo delle Malattie {CCM), It ‘Network ftaliano per il riconoscimento precoce del
Disturbi dello Spettro Autistico {NIDA)' coordinato dall'ISS. Il Network NIDA & attualmente attivo in sei
Regloni e finafizzato alfindividuazione precoce di atipie dello sviluppo tramite un protecallo di
sorveglianza e di valutazione del neuro-sviluppe deila popolazione generale e di popolazioni ad alto
tischio (fratellini di bambini gia diagnosticati con ASD). Successivamente, il Ministero della salute ha
promosso I progetto di ricerca finalizzata ‘Network italiano dedicato ai disturbi dello spettro autistico:
strategle per colmare le lacune presenti nel Servizia Sanitario Nazionale’ (NET-2013-02355263)
estendendo la sorveglianza del neuvasviluppo anche ad altre popolazioni di bambini consideratl a rischlo
per ASD come i bambini nati pretermine di alto grado e i neonati piccoli per eta gestazionale™, inoltre,
nelfambito del progetto sono incluse attlvith progettuall finalizzate olla diagnost precoce,
allidentificazione di potenziali marcatori biologici per supportare la diagnosi clinica e descrivere
Feterogeneitd della popolazione con ASD e ldentificare eventuali moderatori e mediatorl {indici
predittivi) della risposta del bambino al trattamento. Nellambito delie attivita del Network sono
calnvolti numerosi Centrl clinici e di ricerca di eccellenza itallani Impegnati nel campo dei disturbi dello
: spettro autistico,

Il Ministero delia salute nel 2013 ha ritenuto opportuno sostenere FISS neleffattuazione, con |l

supporto ed in raccordo con gl Assessorati alla sanith regionall, di una ‘indagine conoscitiva sulla rete
dei servizi che operano sul territorio nazionale’ per le persone netlo spettre autistico e le loro famiglie
allo scopo di fornire un quadro aggiornato del fenomeno e della risposta assistenziale, e per orientare le
strategie di programmazione soclosanitaria nazicnale, regionale e locale. 1 risultat} dell'indagine, che ha
censito P'offerta ssnitaria e sociosanitaria, sono statl recentemente pubblicati nel rapporto ISTISAN
17/16. Tra i punti segnalati come prioritarl & stata indicate {a necessity di creare un sistema
informativa specifico, migliorare il raccordo con l'area della riabilitazione privata accreditata, ridurre
l'eterogeneitd geografica e consolidare la definizione di protocolli di diagnost e dl Intervento condivisi 8
livello regionale ed sziendale. Solo alcune realtd regionali hanno Istituito centri di riferimento per ASD e
sono dotate di planl di trattamento assistenziale, implementati comungue in modo varfabile, L'assenza
P di una rete di servizi integrati & inoltre indicata come elemento di Importante fragilita.
E it Ministero della Salute, inoltre, al fine di intercettare il disagic glovanile o specifici disturbi dello
sviluppo evolutive, ha stilato 1l 2 aprile 2015 un Protocotlo di intesa con If Ministero della Istruzione,
delf'Universith e della Ricerca (MIUR) “Per la tutela del diritto alla solute, allo studio e ol'inclusione” per
migliorare, coordinare € agevolare le attivith di rispettiva competenza garantendo Fintegrazione degli
Interventi per la tutela e promozicne della salute € del benassere psicofisico di bambini, alunni e
studenti, nonché per Vinclusione scolastica nei casi dl disabllitd e disturbi evolutivi specifici e, In
particolare, per lo svolgimento delle attivith di interasse comune,

11 25 fabbraio 2016 hanno preso il via le sttivith di un ulterlore progetto promosso € finanztato dal
Ministero della salute e affidato aillss, finalizzato alfistituzione deli“Osservatoric nazionale per il
monitoraggio del disturbi dello spetiro autistico’, il progetto ha il duplice obiettivo di effettuare una
L stima di prevalenza de! disturbo a livello nazionale e costituire una rete tra 1a pediatria, impegnate nel
] controlli sanitari nellinfanzia previsti dal Sistema Sanitario Nazionale, e le unitd speclalistiche di
3 neuropsichiatria dell'infanzia e dell'adolescenza per Vindividuazione precoce. In particolare, ta stima di

1 grcanh, A M, Korzealewsk), 5. 4, Afived, £, N., D'Shen, T, M, Hearen, T, Frazler, . A, ... ELGAN Study investigators, (2627). American Journal of Obstetrics
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prevalenza a livello nazionale verrd effettuata attraverso un pro
progetto europeo ‘Autism Spectrum Disorders in the Eurcpean Unlon’ {ASDEV) finanzisto dalla (M3 Santd
della Commissione Europea. Tra i molteplici benefici che possono derivare da tale studio epidemiologico
vi sono un‘aumentata consapevolezza del disturbo nella comunitd e un miglloramento det livello di
comprensione del suo impatto serio-economico.

{a Legge nazionale n.134 del 18 agosto 2015, ‘Disposiziont in materia di prevenzione, cura e
riabilitazione delle persone con disturbo deflo spettro autistico e di assistenza alle famiglie’, &
intervenuta a liveflo normativo per indicare gl interventi necessari a garantire la tutela della satute, il
miglloramento defle condizioni di vita e Vinserimento nella vita sociale e nei contesti lavorativi delle
persone nello spettro autistico, valorizzandone le capacity alf'interno di un coordinamento ad amplo
raggio. Il testo di legge ha sottolineato la necessita di attuare politiche reglorali in materia di ASD per il
conseguimento dl specifici obiettivi, di sviluppare progetti di ricerca riguardanti la conoscenza del
disturbo e ie buone pratiche terapeutiche ed educative e di aggiornare le linee guida sul trattamento in
tutte le etd, | livelli essenziall di essistenza e le Linee di indirlzzo del Ministero della salute. Nel 2016,
proprio per consentire Pattuazione delia Legge nazionale n.134/2015 & stato istituito prasso il Ministero
detla salute, ai sensi dell'art.1 comma 401 della Legge 28 dicembre 2015, n. 208 recante ‘Disposizioni
per la foermazione del bilancio annuale e pluriennala delio state’, un ‘Fondo per |3 cura dei soggetti con
disturbo dello spettro autistico’ le cul modalita di utilizzo sono state definite nel Decreto
interministeriale (DM} tra Ministero dells salute & Ministero del'economia e defte finanze del 30
dicembre 2016. In particolare, | DM indica fa necessitd di elaborare ie linee guida su) trattamento dei
disturbi dello spettro autistico in tutte le et3 deila vita {art. 2), di agglornare le Linge di indirizzo e le
attivita ad esse collegate (art. 3), & di promuovere progetti di ricerca coordinati dalle Regloni {art.4).

Nel gennala 2017 infine, il Decreto del Presidente del Consiglio del Ministri (DPCM} recante
‘Definizione e apelornamento dei fivelil essenziali di assistenza, di cui aifart. 1, comma 7, del Decreto
Legislativa 30 dicembre 1992, n. 502 12, pubblicati in Gazzetta Ufficiale n. &5 il 18 marzo 2017° ha
recepita integralmente Ia Lepge 134/2015, stabilendo che il sarvizio sanitario nazionale garantisca alle
persone nello spettro autistico, le prestazioni delia diagnosi precoce, dells cura & del trattamento
individualizzeto, mediante limplege di metodl e strumenti basati sulle pitt avamzate evidenze
seientificha.

Obiettivi

Per garantire la condivisione dei principi e la loro traduzione in operativith integrata, il presente
documento Individua una serie di obiettivi ed azioni prioritarie per fornire indicazionl omogenee per Ia
programmazione, attuazione & verifica dellattivith della rete dei servizi per fe persane nello spettro
autistico in tutte le eth della vite, favarendo if raccordo e il coordinamento tra tutte le aree operative
colnvolte. 5) sottolinea che V'Integrazione & il coordinamento delle diverse agenzie e servizi pubblici nelle
aree deila sanity, istruzione, sociale, lavoro, sano necessari per realizzare interventi appmpriétl e congrui
rispetto ai bisogni delle persone neilo spettro autistico in tutte le epoche di vita garantendo la continuita
dei servizi datl’eth evolutiva ali’eth adulta e lo svlluppo coerente di un percorso divita.
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Premessa

Gl interventi di sanith pubblica devono tenere conto delle evidenze scientifiche e basarsl sulle
conoscenze disponibili al fine di predisporre interventi mirati e coordinati direttl alla persona nello
spettro autistico e al sup contesto familiare ed amblentale. Perché gll interventi possano manternere
queste prerogative & indispensabile dotars! di strumenti per il loro monitoraggio e per |a loro verifica, In
particolare il DM del 3D dicembre 2016 prevede:

- Il monitoraggio del recepimento delfe Linee di Indirizzo e le verifica della loro implementazione

attraverso specifici Plani Regionali;

- Ia ricognizione aggiornata dell’offerta sanitaria e sociosanitaria esistente dedicata alle persone neflo
spettro autistico in tutte le epoche di vita;

- I'implementazione di up database all'internc dellOsservatorio Nazionale per il monitoraggio dei
disturbl dello spettro autistico per la raccolta dei dati elinici neurofisiologici, neurobiclogici & di
esposizione amblentale delle persone nello spettro autistico 2 delle loro famiglie.

Pilr nello specifico, nell'ambito delle attivitd previste dall’art, 3, comma 2b del DM & prevista la
realizazlone di uno studio di fatiibliith per la predisposizione di una mappa dinamica dei servizl dedlcati
alla diagnost e alla presa In carico delie persone nello spettro autistico per tutto Varco di vita. Per questa
attivita sard necessario dotarsi di strumenti dedicati per superare le criticita connesse alindividuazione
delle persone nello spettro autistico in eta adulta.

La mappa dinamics del servizi consentira I'acquisizione sistematizzata e continua di dati aggiornatl su
tutto il territorlo nazionale e fornird informaziont di dettaglio sui servizi presenti in alcune regioni
campione. Lo studio di fattibilitd inoitre definira te procedure operative per il citato rilevamento e la
raccolta di dati sul territorio nazionale, )l censimento delle strutture, delle prestazioni del personale e
delle attivitd diagnostiche, terapeutiche-riabilitative e saclpassistenziali relative al disturbi dello spettro
autistico in tutte le epoche di vita consentirk || monitoraggio dellattivits del serviz, la caratierizzazione
epidemiologica sulle caratteristiche dell'wtenza e sui plani di trattamento, 1| supporto alle attivita
gestionali delle strutture per valutare il grado di efficienza e di utilizzo delle risarse, il supporto alla
costruzione di indicator) di struttura, processo ed esito sla a livello regionale che nazionale.

Azioni

s Ricognizione aggiornata della normativa reglonale, generale e di settore, con particolare riferimento
ai piani e programmi regionall per ASD.

» Ricognizione agglornata dell'offerts sanitaria e soclosanitaria esistente su base reglonale,

¢ Predisposizione di un sistema informative finalizzato a raccogliere dati provenient] dat servizl sanitari
e soclo-sanitarl per | disturb neuropsichiatrici dellinfanzia e del’adolescenza, che consenta di
evidenziare le informazioni specifiche refative ai disturbi dello spettro autistico, possibilmente da
integrare con i dati provenient! dal servizi soctali ¢ dagli Uffici Scolastici Regionall, £ fondamentale
predisporre un sistema informativo nelf'ambito del quale sia realizzata una cartella clinica unica per
Pindividuo, dall'et3 evolutiva all’eta aduita, in manfera tale da ottimizzare la continuith assistenziale
anche grazie alla trasmisslone agglomata e continua delle informazioni soclo;'anitaﬂe.

« Analoga valorizzazione delle informazioni riguardanti gli individui con ASD in eta adulta va prevista
all'Interno dei slstesni informativi esistenti.




PREVENZIONE ED INTERVENT! PRECOCI

Preme
ta diagnosl e lintervento precocl sono considerati oblettivl cruciali per favorire positivamente
Pevoluzione, Finclusione ¢ il complessivo miglioramento della qualitd della vita delle persone nello
spettro autistico e delle loro famiglie.

L'approccio strategico di sanith pubblica deve prevedere l'implementazione di una rete di serviz
coordinata in modo intersettoriale che ponga al centro il bamblno e la sua famiglia nelfambito della
quale promuovere la sorveglianza dello sviluppo e in cui predisporre adeguat interventi di sostegno. In
questa direzione, ie attivith dei progetto "Osservatorio nazionale per il monitoraggio dei disturbi dello
spettro autistico’ sono state rivolte alla costituzione deila rete pediatria-neuropsichiatria considerata 12
cornice Indispensabile per garantire la sorveglianza del benessere .de! bambino. In particolare, il
raccordo formalizzato tra i pediatsl e i servizi di neuropsichistria deifinfanzia e delf'adolescenza &
ritenuto un appraccio strategico per fa disgnosi precoce dei disturbi del neurasviluppo, inchus! i disturbi
dello spettro autistico, $i Impone la necessitd di realizzare Interventi atti a contrastare le significative
disomogeneita emerse suf territorla italiano a livello metodologico, arganizzativa e operativo. || DM dei
30 dicembre 2016 prevede la realizzazione di interventi in questa direzione che richiedono il
coordinamento tra | Evelli istituzionali nazionali e regionall.

Azion}

e Interventi di sensibilizzazione della popolazione generale relativamente all'importanza  di
promupvere il benessere del bambino, il suo neurosviluppo, e di favorire la conoscenza sul segni &
sintom] precoci dei disturbi.

o Attivits formative specifiche rivolte alla rete sanitaria ed alla rete educativa ai fini di promuovere [a
conoscenza sul sintomi precoci del neurosviluppo, con particolare attenzione al disturbo dello
spettro autistico. Tall attivith dovrebbero rientrare In una cornice coardinata di Interventi formativi
condlvisa a tivello nazionale e regionale.

o Istituzione di raccordi formalizzati tra | pediatri di libera scelta e | servizi di neurapsichiatria
dellinfanzia e del’adolescenza per garantire una precoce formulazione del sospetto di ASD da parte
del Pediatra di Libera Scelta nelfambito del bilanci di salute seguito dall'invio tempestivo alle éguipe
specialistiche per ASD del Servizi di neuropsichlatria dell'Eta evolutiva,

s Interventi finalizzati a promuovere I colnvolgimento attlvo della famiglia durante H percorso
diagnostico e nalls fase di costruzione de! progetta terapeutico.

o Interventi precoci basati sull'evidenza, L'art 2, comma 1 del DM del 30 dicembre 2016 prevede tra
Yaltro V'aggiornamento della Linea guida 21 ‘il trattamento del disturbi dello spettro autistica nei
bambini e negli adolescent?’ alle cui raccomandazioni aggiornate sl dovrd fare riferimento,

POTENZIAMENTO DELLA RETE DEI SERVIZI PER LA DIAGNOSI, LA CURA E LA PRESA IN CARILD
GLOBALE DELLA PERSONA NELLO SPETTRO AUTISTICO

Premessa

La presa in carico della persona nello spettro autistico e della sua famigliz, nell’ambito della gestione
Integrata e in raccordo con il pill ampio progetto individuale, richiede la predisposizione di un percorso
diagnostico terapeutlco assistenzigle (PDTA} in cui lintervento pil appropriato siz identificato sulla base
del bisogni specifict nelle Siiverse epoche di vita della persona, E necessario quindi identificare percorsi




i fer sottogruppi di pazienti verso I quali la risposta organizzativa e gestionale e il follow-up devono
Zre diversificati a seconda del grado di complessita assistenziale. La persona con sospetto diagnostico
g/o diagnosi di ASD e i suoi familiari devono essere il centro di una rete assistenziale regionala integrata
di cui fanno parte [ servizl afferenti agli ambitl di salute, sociale, istruzione e lavoro. La presa in carico
della famiglia delle persone nello spettro autistico 2 indispensablle fin dallawio del percorso di
valutazione, proseguendo nelle fasi della comunicazione della diagnosi, della costruzione e attuazione
del progetto terapeutico & nel momento di valutazione della sua efficacla. E necessario predisporre
percors secondo un modetio di rete clinica e di approccio multi professionale, interdisciplinare ed eta
specifico per la diagnosi, la costruzione e attuazione del progetto abilitative individuallzzate e con
intensita di cure differenziate. La rete assistenziale regionale deve adeguarsi in modo fluido e caordinato
ai bisogni della persona nelle diverse epoche di vita garantendo una particolare attenzione alle fasi di
transizione & alla presa in carico in eté adulta.

Azioni

o Promozione di un‘aziong progremmatica regionale che preveda it monitoraggio dello sviluppo del
bambini ad alto rischio per ASD {ad esempio fratellin] di bambini con ASD, natf prematuri, nat! plccoli
per et gestazionale). E auspicabile un livello di monitoraggio nazionale per limplementazione di
guesta azione secondo criteri condivisi e standardizzati.

¢ Individuazione di un percorso uniforme sul territorio regionale per Vassistenza alle persone nekio
spettro autistico, minori e adultl, mediante la definizione di procedure e modalitd unitarie per
Faccesso ai servizl sanitari & sociali, la presa In carico della persona e della famiglia, ia valutazione
multidimanstonale del hisogni {clinicl funzionall e sociali) e il progetto Individualizzato di assistenza
{in linea con quanto previsto dallart, 21, DPCM LEA).

e Definizione a livello regionale di percorsi e strumenti di valutazione diagnostica e funzionale (di tipp
multidimensionale), clinico-biologica, appropriati e basat culle evidenze scientifiche, preferiblimente
con protocolli dizgnosticl che includane strumenti standardizzati e prevedano anche i necessarl
accertamenti laboratoristici e strumentall, :

¢ | percorsi di vatutazione diagnostica e funzionale dovrebbera includere Vapplicazione, se indicato e

appropriata, di indaginl bloumorali e strumentali diretti anche alle possibil co-morbllith
neurologlche, psichiatriche ed internistiche,

o Concezione deliattivity di valutazione come un patrimonio di informazioni ben classificate, util

anche per scopt epidemiologici oltre che per definire oblettivi e pianificare Interventi, sostegni,
risorse in funzione di esitl clinici, funzionali e personall in terminl gl miglioramento della qualita di
vita delfa persona nello spettro e delia sua famiglia.

e Definizione di éguipe specialistiche multidisciptinari dedieate nell'ambito del—sepdzi-—¢ della

neuropsichiatria dell’etd evolutiva; analoghe equipe devono essere previste per I'etd adulta, con la
garanzia dells governance clinica da parte del Dipartimenti di salute mentale —a-deiservizidi-salute
mentale—per—teth-adulta—che formulino Ja disgnosi e definiscano il progetto individualizzato
ahilitativo e di assistenza, ne valutino I'andamento attraverso Fanalisi di un profilo di indicatori
svolgano anche attivith di consulenza nei diversi contest] di vita della persona. Rella definizione del
progetto e nella valutazione degli esiti le dquipe multidisciplinari devotn considerare e
carefteristiche individuali della persona, le sue aspettative e preferanze, Il contesto In cui vive ia
persona e la sua famiglia nell‘ottica del miglioramento della gualits della vita,

s Promozione e rafforzamento di un sistema integrato del servizl sanitarl, sociall ed educativi nel cul
ambito siano stabiliti con precisione i ruoli e le specifiche competenze. |l lavoro di rete deve essere
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garantito anche attraverso la castruzione di raccordi stabill 2 formalizzatl tra le éguipe dedic
presa in carico delle persone nello spettro autistico e le aftre figure coinvolte quali | pediatri di ﬁﬁ"éra——
scelta, | medici di medicina generale, gl insegnanti e gli operatori professionali ed educativi, con
Vindividuazione di un case manager che curt Il raccordo trai vari interventi e ne segua Fattuazione e
lo sviluppo ed aggiornamento nei diversi contesti dells vita della persona nello spettro autistico.

Tate lavoro di rete deve garantire a specificita e Ia longitudinalits delia presa in carico con particolare
sttenzione alla delicata fase di transizione tra eth evolutiva ed etk adulta.

Definizione da parte defle Region! del fabbisogno di assistenza ambulatoriale, domiciliare,
residenziale e semiresidenziale sul proprio territorio, distinguendo Vofferta In modo de garantire
differenti livelll di intensitd assistenziale dei trattamentl terapeutici, abllitativi/riabilitativi In relazione
ai differenti bisogni sanitari, soclali ed educativi e ai diversl gradl di compromissione del
funzionamento personale e sociale defla persona nello spettro autistico. Le Regioni, in particolare,
identificano le modalith organizzative anche attraverso la formulazione di raccomandazioni e la
adozlone di PDTA per Petd evolutiva e per P'eta adulta che indlviduino procedure e madalita di lavoro
in rete.

Definizione da parte delle Regioni dei requisitl strutturali, tecnologici, organizzativi e di
accreditamento di idonee soluzioni residenziali e semiresidenziali tenendo conto della necessith di
rispondere a logiche non istituzionalizzanti ma nel contempo tali da garantire la continuitd defla
presa in carico ‘& improntate alla promozione delfemancipazione della persona nello spettro
autistico.

Promozione della partecipazione delta componente canitaria afla definizione e attuazione del Piano
Educativo individuale (PE!) e de! percarso di abilitazione incentrato sul potenziamento delle risorse
del bambino e volto al raggiungimeante della massima autonomiz & delle pib ampie competenze
possibill.

Analoga collaborazione deve essere prevista nelia costruzione dei percorsl rivolti alla persona aduita.
Redazione e diffusione di una carta dei servizi e di una carta dei diritti regionale sul disturbi dello
spettro autistico'che informino da un lato sulla pperativita dei servizi e sulte modalita deli'intero
percorso assistenziale e dalt'altro sui diritt] dej pazienti ¢ delfe famiglie, prevedendo un report da
parte di ciascuna regione sul recepimento di questo mandato e sulla effettiva stesura di entrambe je
Carie.

FORMAZIONE

E[em&&ﬁ& '

Nel’ambito dele attivits all’Art, 3, comma 2¢ del DM del 30 dicembre 2016 & prevista la realizzazione di
una intenss attlvith formative rivolta alla rete curante ed educativa, in relazione al livello di bisogno
formativa degll operatorl, e ai familiari delle persone nello spettro autistico che dovra essere
necessariamente svolta in una cornice collaborativa tra jstituzioni mazionali e regionali. E infatti
indispensablle operare in modo congiunto e sinergico a livello nazionale, regionale, locale, per la
formazione della rete sanitaria, socio-sanitaria, sociale, educativa implicata nella diagnosi e presa in
carico defle persone nello spettro autistico in tutte le eta dells vita.

Le attivita formative devono necessariamente essere predisposte in modo coordinato e finalizzate
anche alla massa in rete del servizi coinvoltl,

La formazione degll operatorl deve essere finalizzata a promuovere competenze per l'erogazione di
interventi terapeutici e abititativifriabilitativi basati sulle miglior] evidenze scientifiche disponibili, per la
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';t?ﬂzione /o partecipazione aila costruzione di progetti individuafl di vita e di programmi di sostegno
volti a migliorare ta qualith di vita delle persone nello spettro autistico e della sua famiglia, nonché delle
competenze per il monitoraggio degh esitl, anche attraverso gli opportuni Indicatorl, in termini di
funzionamento personale, inclusione sociale, attenzione e riconoscimento da parte della comunita,
protezione e tutela della persona e della sua famiglia. E importante che le attivitd formative siano
attuate anche prevedendo percorsi finalizzati al sostegno della vita indipendente, con varie modalita a
seconda del bisagno di supporto. In questa cornice, & cruciale predisporre attivitd formative specifiche
vivalte ai familiari garantendone 1z diffusione a tivello nazionale, regionale e locale.

Azlonl

s Attlvazione di un tavolo permanente di coliaborazione con Il Ministero dell'istruzione, dell’'universita
e della ricerca per aggiornare @ adeguare, nei programmi universitarl e post universitari, i contenuti
formativi relativi ai disturbi dello spettra autistico in linea con 'avoluzicne delle evidenze
scientifiche. L'aggiornamento dei programmi universitari e post universitari dovrebbe essere rivolio 2
tutte le professioni potenziaimente implicate nella diagnosi, cura e presa in carico globale della
persona nello spettro autistico. '

e Attivazione a livello nazionale, regionale e locale, di pragetti formativi, anche nelambito ECM, volti
all'aggiornamento, preferibilmente con modalitd integrate, di tutte le figure professionall afferent!
agli ambiti sanitario, sociale ed educativo, sia delletd evolutiva che dell’eth adulta. Le attivita
formative dovrebbero includers specifici percorsi di qualificazione del personale coinvalto nelfa
diagnosi, cura e presa in carica globale della persona nello spettro autistico sugli Intervent] finalizzati
allimplementazione delle competenze per fa vita autonoma.

o Attivazione a livello nazionale, regionale e locale di attivitd formative specificatamente rivolte ai
familiar! delle persone nelld spettro autistico includendo attivith formative relative al ruolo del
famillare come partner attivo dalls fase del percorso diagnostico a quelio dell'intervento.

» Attivazione efo potenziamento nel setiore scalastico di attivitd formative e di supporto alle scuole
per garantire un efficace intervento psicoeducativo, valorlzzando le professionalith degli insegnanti e
degli educatori,

e Promozione a livello nazionale, regionale e locale di attivitd formative rivoite alla popolazione
generale al fine di promuovere la sensibilizzazione e J rispetto della dignitd e della piena inciusione
delle persone nello spettro autistico.

s Valorizzazione di attivith formative finalizzate alla promozione della vita autonoma, di integrazione
con Il tessuto sociale circostante e di work experience. A livello nazionale, regionate e focale devono
quind]l essere promosse iniziative formative di supporto ai progetti di Inserimento lavorativo
innovativl, Inclusivi e individualizzati.

si raccomanda I'sttivazione di una funzione di confronto permanente sui disturbi dello spettro autistico,
attraverso I'attivazione di un tavolo tra Ministerc della salute @ Regioni, che si avvalga del contributo
scientifico dell'lss, nonché di quello defle Associazioni nazionali dei familiari dei pazienti. §i ritiene
importante che questa funzione sla ulteriormente Integrata dalle rappyesentanze della componente
soclate, nelle sue articolazioni nazionate, regionale e locale.

Al fine di operare un monitorsgglo sull'effettivo recepimento delle presenti Linee di indirizzo sl ritlene
opportuno effettuare la verifica con cadenza annuale.
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L’Autismo & uno spetiro eterogeneo di disturbi del neurosviluppo, caratierizzato da difficoltd della
comunicazione & esordio precoce, con comportamenti ripetitivi, interessi ristretti.
E ormai acquisito che ghi interventi abilitati ¢ educativi per I"autismo devono iniziare precocementein
etd infantile e continuare durante I’adolescenza ¢ I’etd adulta con 1’obiettivo di sviluppare e mantencre
nel tempo le abilitd professionali, sociali ¢ incrementare {’autonomia e IPindipendenza. L'intervento
deve essere modulato sull’ctd del soggetlo, sulla situazione di vita e deve cssere personalizzata,
intensivo, costante ¢ continuativo. Nell’infanzia, intervento abilitativo-educative deve mirare al
consolidamento delle abilith acquisite ed al potenziamento di quelle emergenti, deve facilitare gh
apprendimenti in un contesto naturale e stimolante, deve attivare gli interessi del bambino e pertanio
essere strutturato in modo adeguato rispelto ai tempi ed ai luoghi necessari (strutture specializzate per
il disturbo dello spettro autistico, ambiente scolastico, abitazione). Gli adolescenti ¢ i giovani adulti
devono continuare a poter usufruire o, se di nuovo inserimento, fivire di programmi educativi
individualizzati nelle arce funzionali come la comunicazione, le abilita sociali, le capacita lavorativee
di tempo libero nella prospettiva di un progressivo distacco dalla famiglia di origine.
L’ Intesa sancita in Conferenza Unificata il 10 maggio 2018 ha approvato come Accordo il documnento
di aggiomamento delle “Linee di Indirizzo per la promozione del miglioramento della qualita e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico”, ha stabilito,
all’art.1, che “le Regioni ¢ le Province dutonome, entro 6 mesi dalla data di approvazione dell hiesa,
provvedono a recepire le Linee i Indirizzo sull Autismo tramite approvazione di un Piano Operativo
da traxmediere al Mintstero della Salute ™.
Con il presente documento la Regione Abruzzo intende provvedere al recepimento di dette Linec di
Indirizzo € alla loro implementazione attraverso "aggiomamento del Piano regionale.
Nello specifico, il documento teenico introduee le seguenti determinanti:

. Definizione a livello regionale di percorsi ¢ strumenti di valutazione dingnostica e fanzionale

(i tipo mullidimensionale), approprinti ¢ basati sulle evidenze scientifiche:
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livelli di intensitd assistenziale dei trattamenti lerapentict, abilitativi/rabilitativi:

¢. Definizione dei requisiti strutturali, teenologicl, organizzativi e di acereditamento di idonee
soluztoni residenziali ¢ semiresidenziali tenendo conto della necessitd di rispondere a logiche
non istituzionalizzanti.
1. NORMATIVA REGIONALE

Con la Legge Regionale n. 5 del 10 marzo 2008 - PSR 2008-2010 la Regione Abruzzo ha
programumato il potenziamento delle attivita per I' Autismo ¢ del “Centro Regionale di Riferimento per
’Autismo Infantile”, ¢ ha identificato quale scala di valutazione per i pazienti con disability la
Classificazione Internazionale del Funzionamento delle disabilitd ¢ della salute (Iniernational
Classification of Functioning, Disability and Health— 1.C.F.).
Con la DGR. n. 659 del 15 attobre 2012 1a Regione Abruzzo ha approvato il progetto regionale
sperimentale per la riabilitazione ed il trattamento dell'autismo e del disturbo gencralivzato dello
sviluppo, rientrante tra i progetii attuativi del Piano Sanitario Nazivnale, oggetto di cofinanziamento ai
sensi della Legge 27.12.2006, n. 296 art. 1 ¢. 805 e della Legge 24.12.2007, n. 244, art, 2, comma 374.
Con il DCA n. 38 del 28 marzo 2014 ¢ stata recepita I'Intesa Stato-Regioni 132/2012 concernente
“Lince di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli
interventi assistenziali nel settorc dei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con particolare
riferimento a disturbi delle spetiro autistico™,
Nell’ambito del suddetto Accordo, gli obiettivi ¢ Je azioni assignati alle Regioni sono:

= migliorare la conoscenza dei bisogni ¢ dell’offerta;

= promuovere interventi mirati alla creazione di una rete assisienziale regionale integrata;

e formare tutte le figure professionali coinvolte;

e altuare, produrre ed aggiomare Linee Guida ¢ promuovere la ricerca;

e svilupparc una Carta dei Servizi e dei Diritti dell’utente, promuovere informazione ¢

sensibilizzazione sociale.

Con il DCA n. 117 el 28 settembre 2016 € stata approvata la rorganizzazione della rete termiloriale,
residenziale ¢ somiresidenziale per la non autosutticienza, ln disabilita, la rinbilitazione e le dipendenze
patologiche dells Regione Abruzzo. Il Decreto ha inoltre definito il Piano del fabbisogno regionale
restdenziale ¢ semiresidenziale ¢ i eriteri metodologici ¢ procedurali per 1a conclusione del processo di
riorganizzazione. Nello specifico it Deercio la definiio it fabbisugno di posti fetio dei Centit Diurni

dello Spetiro Autistico,




ngc n, 134 del 18 agosto 2015 detta “Disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione

pc,rsouc con disturbi dello spetiro autistico ¢ di assistenza alle famiglie”. Essa pone in capo alle

Gozm m\} 70 piont, come livello essenziale di assistenza, la qualificazione e il funzionamento dei servizi di
assistenza sanitaria alle persone con disturbo detlo spedtro autistico. Conseguentemente, con la DGR
n. 437 dell’8 agosto 2017, in ottemperanza delle disposizioni statali, 1a Regione Abruzzo ha recepito
ed approvato il Documento Teenico: "Diseipling attwativa L. n, 134/2013. Disposizioni in materia di
disturbi dello spetiro autistivo. Approvaziene delle tabelle Sinottiche dmbulatori dedicati per
Pdutismo, Centri diveni per Peautismo, Nuclei residenziali dedicati per UVAntismo in etdr adulia,
Integruzione ed aggiornamento dei Manuali di cui allu DGR 1 luglio 2008, n. 391/ ¢ s i, e del
D.C A 28 settembre 2016 n, 1177, 11 Regolamento regionale, allegato all’atto giuntale, definisce per
la Regione Abruzzo finalitd e interventi in materia i disturbi dello spettro autistico (art.1). Determina
la riorganizzazione della Rete regionale dei servizi, riconoscendo un ruclo centrale per i Pediatri di
Libera Scelta (PLS) e i Medici di Medicina Generale (MMG) e prevedendo équipe territoriali dedicate
{art. 2). Larticolo 3 delinea le funzioni e i compiti del Centro Regionale di Riferimento per I Autismo
(CRRA), individuato nel P.O. de L' Aquila. Gli articoli 4, 5 ¢ 6 definiscono nel dettaglio il rdordino
della rete con gli standard assistenziali e organizzativi delle strutture semiresidenziali e residenziali.
L’articolo 7 promuove programmi di attivith terapeutiche extra murarie abilitative in continuita con i
percorsi di supporio alla domiciliarita. L articolo 8 istituisce il Comitato Tecnico-Scientifico regionale
con il compito di aggiornare e linee di indirizzo nazionali (art. 9) per 1a diagnosi, il trattamento e la
presi in carico delle persone con disturbi dello spettro autistico, e di monitorare 'omogeneita degli
interventi sul territorio regionale, La promozione della inclusione sociale, scolastica ¢ lavorativa &
prevista dall’art. 10, Gli articoli 11 ¢ 12 dettano indicazioni sulla formazione e aggioramento degli
operaton sanitari ¢ sociali olire che genitori e familiard, ¢ sulla necessita della istituzione di una banca
dati volta a rilevare i parametii di incidenza cpidemiologica. L'articolo 13 definisce le modalita di
aggiornamenio del fabbisogno dei servizi della rele inteprata per i disturbi dello spettro autistico.
Infine, con la DGR n. 330 ¢l 18 maggio 2618 si & provveduto alla designazione dei componenti del
Comitato Tecnico-Scientitico regionale per i Disturbi dello Spettro Autistico, di cui all’art. § del
Documento Tecnico allegato alla DGR n. 437/2017.

2. LARETE REGIONALE DEI SERVIZI

La Regione Abruzzo attraverse una rete di assistenza integrata e multidisciplinare, organizza i servizi
rivolti alla dingnosi precoce, alla cura, alla abilitazione ¢ dabilitazione dei Disturbi dello Spetiro
Autistico, garanicndo la continuitd assistenziale tea i servizi per etd evolutiva ¢ quelli per Maatismo

iy

adubto. La rete integrato assicura, altresi, ung pdeguata copertura di tatti § territort delly Regione in

modo da promuovere L prevenzione sociale, I coliabornzione con le Jamizlie e il coinvolgimenio
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semiresidenziali accereditate pubbliche e private,

Per I'etd evolutiva € previsto che opni ASL sia dotuta di almeno un’équipe specialistica
Distrbi dello Spettro Autistico (rapporto ottimale 1:25000 residenti di etit compresa tra (/18 anni) per
Ta valutaziene multidisciplinare ed interdisciplinare ¢ la presa in carico globale bambino/adolescente ¢
genitori, collocata nell’ambite del servizio temitoriale di Neuropsichiatria Infantile. Tale équipe
prevede la presenza di almeno un neuropsichiatra infantite, uno psicologo (preferibilmente csperto in
tecniche cognitivo comportamentalt), un Jogopedista, un terapista della neuro psicomotricita delleta
evolutiva, un lerapisia occupazionale (o in alternativa un terapista della riabilitazione o cducatore
professionale) cd un assistente sociale. L'équipe specialistica dedicala ai Disturbi dello Spetiro
Autistico deve raccordarsi con 1 PLS/MMGQG, gli msegnanti ¢ gli vperatori educativi, anche ai fini
dell’inclusione scolastica e sociale dei minoni, individuande un case manager tra i componenti
dell’équipe stessa ai fini del raccordo tra scrvizi sanitari, servizi sociali, scuola e famniglia.

In ambito scolastico, il ¢ase manager identifica le priorita e i comportamenti problematici rispetto alle
possibilitd di sviluppo ¢ apprendimento, focalizza le abilita eritiche per un buen funzionamento, facilita
lo sviluppo del bambino sul piano dell’autonomia, delle relazioni, delle capacitd di comunicazione.

Ai fini della presa in carico del paziente, proveniente dal periodo adolescenziale, in cta adulta, in ogni
Dipartimento di Salute Mentale aziendale deve essere adottato un “Protocollo operativo per la presa in
carico delle persone adulte con speltro avtistico”, che consenta la continuita assistenziale (integrazione
etd infantile/eld adulta) e I'identificazione di percorsi specifici per le persone adulte. Per il
perseguimento di tale obiettivo, ¢ Direzioni Aziendali parantiscono che il Direttore del Dipartimento
di Salute Mentale possa individuare un’equipe specialistica per 'inclusione sociale e lavorativa dei
giovani adulti con ASD composta da almeno: uno psichiatra, uno psicologo, un terapista occupazionale
(o in allernativa un terapista della riabilitazione psichiatrica o educatore professionale), un assistente
socinle. Nell'ambito dell’cquipe verrd individuato un casc manager ai fini del raccordo tra servizi
sanitari, famighia, servizi sociali ed conti deputati alla  formazione/istruzione/inserimento
lavorativo/percorsi di vita avtonomna ¢ residenzialita.

Qccorre diffondere la consapevolezza chie agtismo ¢ un problema chie riguarda Pintero ciclo della
vita. Le Istituzioni ¢ 1 Servizi sono chiamati a sopperire alla carenza di progetiualita e programmazione
per il future delle persone adulte con ASD. Un “vuoto™ che spesso ricade pesantemente sulle famiglie
con il rischio di perdita di autonomic ¢ abilitd falicosamenie raggiunte dal soggetto, di abusi di
interventi farmacologici, di istituzionalizzazioni  fortemcnte  segreganti in guanto  puramente
custodialistiche e restrittive (Relazione finale Tavolo Nazienale di Lavoro sull” Autismo, 2008).

il processo di ransizione degh adolescenti con spetiro awtistico ¢ fondamentale al line di;

e parantire la continunitd delln presa m carico Jall"etd evolutiva all”etd adulta:
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nighiorare la quality della vita od i1 benesserc degli adolescenli e giovani adulti;

-

snsolidare le competenze acquisite ed accompagnare verso idonei percorsi individuali di
mclusione lavorativa ¢ soctale;

e garantirc I"attivazione di un sistema multilivello di intervento secondo un modello globale ed
integrato, favorendo la sinergia di enti, agenzie. esperti, operatori inleressati all'atlivazione e
allo sviluppo di una rete di promozione all’inserimento lavorativo e sociale;

o sviluppare progetti personalizzati, scambio di esperienze formative, strumenti, tecniche e
progetti di cooperazione in materia di oceupazione ed inserimento sociale;

e sviluppare qualith e specializzazione al modello di inserimente socio-lavorativo, basato sui
principi metodologici introdotti dall’OMS (ICF 2001, 2007 ¢ modello CBR - Comunity Based
Rehabilitation);

e attivare azioni di supporto ai genitori e agli insegnanti in modo che "azione di transizione verso
I'inserimento occupazionale ¢ lavorative venga iniziata prima possibile ¢ comungue non oltre
il compiinento dei 18 anni di ctd.

Per quanto riguarda }*assistenza socio-sanitaria, i programmi per la cura e tutela delle persone con ASD
richiedono un cambiamento di paradigma nell’approccio alla disabilita imperniato sulla personn, i suoi
diritti, le sue necessita ¢ 1e sue potenzialith. Questo approccio comporta una politica generale dei servizi
rispettosa deila globalita della persona con ASD, dei suoi progetti di vita e di quelli della sua famiglia;
questa politica complessiva deve svilupparsi su tutto I"arco della vita delle persons con ASD.
Viceversa, dal panorama nazionale, emerge che al passaggio all’ctd adulta si verifica spesso il
fenomeno delln “sparizione” delle diagnosi di ASD, rendendo ancora pit complessa una puntuale
progettazione degli interventi sanitari e sociali (“dopo di noi™), montre & ormai dimostrato che quando
sono mantenuti adeguoati servizi, contesti e specificita di interventi (Seltzer 2003) Pevoluzione pud

proseguire anche oltre Ieta evolutiva.

3. OFFERTA SANITARIA E SOCIOSANITARIA

In attwazione delle DGR 437/2017 ¢ della DGR 330/2018 ¢ in coerznza con quanto disposto dall’Infesa
Stawo-Regioni del 10 maggio 2018, "Agenzia Sanitaria Regionale dell”Abruzzo ha provveduto ad
cifetiuare due ricogniziom, relative alle annualith 20017 ¢ 2018, dele altiviid pssistenyiali e dell’offerta
regionale per 1 Disturbi dello Spettro Autistico, nell’eth evolutiva ¢ adulta,

Nello specifico, sono stati richiesti alle Direzioni Generali ¢ Sanitaric delle quative ASL abruzzesi i
dati aggiomati sul numero complessivo di utenti presi in carico nei diversi selling assistenziali

(sermresidenziale. ambulatonale, domiciliore ed extramurale),

o

E
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| risultati della ricognizione 2017 sono nporlali nelle tabelle 1o ¢ b, ment é‘é;i’ﬂggibramlnciiga‘
o L
dell’offerta regionale al 2018 ¢ stata dettagliata nelle tabelle 2a ¢ 2b. Per entramibe iuﬂ@!n;;nlitz‘mj’jﬁlﬁti

S

sono stati suddivisi in base alla tipologia di utenza, ovvero pazienti in ¢ld evolutiva ¢ pasienti in cld

adulta. 8i {u presente che 1 dati sono sottostimati per una carenza di Dussi informativi delle ASL.

Tabelln 13, Pazieati in earico per & Disturbi dello Speitro Autistico in etd evolutiva, Anne 2017,

A5L | SEMIRESIDENZIALE | AMBULATORIALE | DOMICILIARE | EXTRAMUNALE
201 75 — 160 7 22| 207]
202 93| 74 0 ol 187
203 17 255 0 o 0 267
204 ' £} 57 1 0 a3

161 540 1 22| 134

Tabella 1b. Paziendi in carico per i Disturbi deflo Spettro Antistico in eld adultn, Anno 2017,

ASL] SEMTRESIDENZIALE| AMBULATORIALE | DOMICILIARE| EXTRAMURALE

201 ) D 0 3z 51

202 35 2| 6 i 37

203 I 3] 0 68 13

204 0 0 0 0 0
72 2 0 100 i74

Tabela 2a. Pazicnti in carieo per i Disturbi dello Spetiro Aulistice in ¢fd evoluliva. Anno 2018.

ASL ] SEMIREBIDENATALE | AMBULATORIALE | DOMICILIARE | EXTRAMURALE

201 34 151 0 27 2572

202 93 74 1§ i} 183

203 3 235 ) 0 0 235

204 26 59 1 ) ] a1
) 153 466 i7 12 VER

Tabella 2b, Pazicati in ¢arico per i Disturbi dello Speitro Autistico in etd adulta. Anno 2018.
ASL] SEMIRESIDENZIALE | AMBULATORIALE | DOMICILIARE | EXTRAMURALE

Z01 12 0 0 a0 52
202 | 35 I 0 0 37
203 D) 16 i i 16
204 3 P O 0 &

53 18 (] 32 111

Per quanto conceme i} setting residenziale, dalla ricognizione effettuata si riscontra vna mobilitd
passiva per "anno 2017 di 21 utentd, di cui 14 afferenti alla ASL di Lanciane-Vasto-Chieti, 2 afferenti
alla ASL di Pescara e 5 alla ASL di Teramo. Valori analoghi sono stati registrati anche nel corso del
2018, con un totale di 20 pazienti ricoverati fuori regione, di cui | afferente alla ASL di Avezzano-
Sulmona-L’ Aquila {segnalati snche 3 pazienti ricoverati presso strutiure regionali), 14 afferenti alla
ASL di Lanciano-Vasto-Chieti e 5 afferenti alla ASL di Teramo,

Dall’nnalisi dei dati pervenufi, per il biennio 2017-2018, st evidenzia un incremento del 3,7% per etd
ovolutiva, si passa da 724 utenti nel 2017, a 751 nel 201 8; mentre si evidenzia un decremento del 36,29
del numero degli wienti in eld adulla, si passa da 174 per il 20017 a 110 per il 2018, per una sottostima

det dati. Da quanto emerge dai datt pervenuoti, gl uienti con DSA vengono trattinti mageiornente ne

!




Galute o s
T J"'};’ 3
v
- 0
g semiresidenziale ¢ ambulatoriale, quest’ullimo effettuato prevalentemente in ex art. 26, presso

ssetiin

- *alu)ltt;u/c private autorizzate ¢/o convenzionate,

i presente che, dalla ricognizione cifetiuata, sono stati segnalati dalle Azicnde Sanitaric pazienti in
lista d’attesa. Nello specifico, nel corso del 2017, Ja ASL di Teramo segnala 41 utenti in etd evolutiva
in lista d’attesa per il setling semiresidenziale (n=23) ¢ ambulatoriale (n=18). Per I"anno 2018, si
conferma per la ASL di Teramo Ia presenza di utenti in eti evolutiva in lista datlesa in numero pari a 45,
di eui 25 in semiresidenziale ¢ 20 in ambulatoviale, Inoftre, sempre per la ASL di Teramo si segnala la presenza
di 5 pazienti in lisla di altesa per la terapin ABA. Nel corso del 2018, anche la ASL di Avezzano-Sulmona-
.’ Aquila segnala la presenza di § adulti, con etd compresa tra i 19 € i 30, in fase di transizione dalle NPT ¢ 103
utenti in elh evolntiva, moniterati dalle NP1 ¢ in parie in lista d"attesa. Infine, 8 completamento dell’analisi
delPofferta regionale per 1 DSA si & provveduto ad effettuare una fcoguizione, sulla base degli atti
aziendali, delle NPI ¢ dei Centri di Salute Mentale (CSM) attivi a livello territoriale. In particolare nei
citati servizi sono previste équipe dedicate a norma dell’art.2, lett. b dell’Allegato 1 alla DGR
437/2017. I servizi di NP1 ed 1 C8M, come da programmazione regionale, sono riepilogati nella tabella
3.

Tabella 3. Servizi di NP1 ¢ CSM programmati sul territorio regionale.

DIPARTIMENTO DI SALUTE MENTALE

As)] Averzane-Sulmona-L'Agquila
NP1 e delle sviluppa atdolescenziale _ uoc
<5 _ uoc

DGR 5€0/2018

Asl Lanciano~Vasto-Chieti

NPT _ ] UosD

esp-Chieti _ uoc

CsM-Lanciano ] _ ucc DOR 29472018
CsM~Ortona UGsD

C5M-Vasto _ uosp

Asl Pescara

NEI ' ' — - 5o
CiM-area Pescara ' uoc o e
C&M-area mgntana o bor 17272038
CSK-area metropolitana _ ifsls)

Asl Teramo 3

NPI-Tarameo , vogn

CSM~-Givlianova o quoc

CEM-Teramg uoc _ DGR 122/2018
CSH-val Vibrata B uosh

CEM-Torre dal Cerrapo aoe

["offerta assistenziale & completata dai servizi ospedalieri di seguito riepilogati (tabella 4), in

gonformiti alla DGR 824/2018, teste integrativo al DCA 79/2016, in materia di rete ospedaliera.

a5 )
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Dennmnaz.tona Stmttuxalstahalnmanto : : : D:.gciplina '_ L UO$D unE ) U0
OSDEDALE SAN SALVATORE - L'AQUILA Bulisms !

OSVEUALE SAN SALVATORE - L'AQUILA Heuropsichiatria inlantile il
OGPEDALE SAH SALVATORE - L'AUTLA Fsichiatria 1 1
OSPEDARLE 95. ANNUWZIATA - CHIETL Psichiatria i
CHPEDALE REMAETTI - LANCIENG o Psichiatria T 1
OSPEDALE 5,TIC DA BIRTRRICTNA - VASTO Puichiatria _ ' i
DSPEDALE SPIRITO SANTO - PESCARA Fsichiatria i
GSPEDALE MALZINI - TERAMO sepc_ 1
OSPEDALE MARIA §.5. DRLLO SPLENDORE - GIULIANOVA|Psichiatria o 1
CASE DI CURA ViLLA SEREHA Fsichiatria i

La UOSD Autismo presso i P.O. di L’ Aguila svolge una funzione di Centro di Riferimento Regionale,

come richiamato dalla DGR 437/2017 e negli ati di programmazione regionale (DGR 824/2018).

4. DEFINIZIONE DI PERCORSI E STRUMENTI D1 VALUTAZIONE
DIAGNOSTICA E FUNZIONALE., CRITERT DI ACCESSO AL
TRATTAMENTO RIABILITATIVO

1 Disturbi dello Spettro Autistico (ASD) sono caratterizzati da una grave compromissione dello
sviluppo 1a cui specificiti comporta la necessita di prevedere risposte articolate e modelli di intervento
che devono adattarsi a bisogni che si modificano nel tempo. Gli interventi proposti andranno, pertanto,
pianificati a seconda dell’etd, della tipologia ed entitd dei sintomi ¢ dell’ampio spettro di disabilita che
caratterizza i diversi fenotipi clinici.
L'iter per giungere ad un’accurata presa in carico ¢ un adeguato tratiamento riabilitativo, deve
ovviamente partire da un’approfondita diagnosi clinica ¢ funzionale che deve metiere in evidenza il
grado di autismo ¢ il grado di compromissione generale della persona con ASD, cosi come le barriere
e 1 facilitatori che possono aumentare Ia sua pariecipazione sociale (raccomandato M utilizzo dei Livelli
del D&M 5 ¢ i codici ICF - ICF-CY). Tale compilo spetta primariamenic ai Nuclel Territoriali per
I'autismo inseriti all’intemo delle cquipe di NPY/CSM territoriali ed cventualmente ad altre strutture
territoriali di NPI/CSM a cui la famiglia pud essersi rivolta,
A seguito di questo percorso dingnostico, spetta sempre ai Nuclei per I"autismo il compito di svolgere,
in stretta collaborazione con le UVM, le seguenti attiviti:
1. effcttiva presa in carico del minore e della sun famiglia;
2. scelta del setting pit idoneo definito dall’UVM (Mambulatoriale dedieato, il semiresidenziale, il
residenziale e lo altivith domicilinr) ¢ degli cventvali programmi specifici nel contesto di vita
dellPutente a valenza sociale:

scohio Intensivitis

Lad
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4, rivalutazione;
5. proroga/Cambio Setting/Rimodulazione intervento.

Al Nucleo Territoriale spetta, ovviamente, la stesura del Progetto di Vita della persona con ASD che

doved Far interseeare tra loro:

a.  Pattivith riabililativa dirctia al minore/adulio con ASD;

b.  gli inlerventi con la famiglia;
¢.  ipercorsi educativi nella scuola;

d. e attivita socio-educative, individuando efo attivando le risorse del territorio.

Figura 1. Attivita dei Nuclei Territoriali e delle UVM distrettuali

4.1 Scelta del setting riabilitative in stratiure dedicate: ambulatoriale dedicato, semiresidenziale,
residenziale
11 setting d'elezione dipende da divers fattori ra cui

e eth distinta in fasce (0-5, 0-11, 12-17. = I8);

e grado di amismo inteso come Livelli det DSM 5 e dei eodici ICF- 1CF-CY

" i
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e livello cognitivoslivetlo adattivo (ad es, presenza di disabilitd intellettiva);
e presenza di rilevante disturbo del comportamento (qualificatore punteggio 3 - 4 della categoria
D250 dell'ICF).

In considerazione  dell’oriemamento  della Repione  Abruzzo ud  wtihzzare, con il Decreto
Commissariale n. 107 del 20 dicembre 2013, in scde di UVM per le autorizzazioni ai irattamenti
rabilitativi, VICFACE-CY ¢ I'ICD10, ¢ in considerazione dell’obbligo in ambito scolastico, nelle
commissioni di fnvalidita Civile ¢ Legge 104/92 con le successive modifiche ed integrazioni (D. Lgs.
n.66/2017) dellinquadramento secondo "ICF/ICF-CY e P1CD10, si raccomanda di inserire, accanto
al Livello DSM $, I'ICF/ICF — CY con "utilizzo delle schede 8.Va.M.Di, del DCA 107/2013.

Prasanza di grave
disturbo
Livello di gravith | comportamentale . N
DSM V punteggio 3-4 Eta 0-5 Eta 611 Eta 1217 Etx =18
categoria D250
dell'lCF
Ambulatoriale
NO Ambulatorale Ambulatoriale Domiciliare m?;?;g}'ﬁf
Bomiciliara Domiciliare Integraziona 4 nari
LIVELLO 4 socio-sanitarda | SOCI-saniana
- Domiciliare
s Arnbulatoriale Ag‘f;‘i:ﬁ:fe'e Domiciliara Semiresidenzizie
Domiciliare Samiresidenziale Semiresidenziale Intagrazione
7 socio-sanitaria
. X Domiciliare
Ambulatoriale Ambulatorale Ambulatoriala S
NO Domiciiara Domicifare Domicifare | S§Teeconziale
LIVELLO 2 Semiresidenziale Semiresidenzinle | Semiresidonzidle socio-saniiaria
. Ag:,:!;i:ﬁ:fée Domicliare Domiciliare Semiresidenziale
Semlresidenziale Semirasidenziale | Semirgsidenziale Residenziale
Ambulatoriale Ambuizioriale Domiciliare Domiclliare
LIVELLO 3 Domiciliarg Domiciliare Semiresidenziale | Semiresidenziale
Semirgsidenziale | Semiresidenziale |  Residenzlale Rasidenziale

Considerazione a parte merita il traftamento residenziale in cth evolutiva che, seppur rappresenta
sicuramente una non frequente condizione, va tenuto presente in quelle situazioni in cui il quadro
clinico risulti aggravato da un severo disturbo del comportamento non gestibile al domicilio o vi sia
una condizione transitoria o stabile di perdita della capacita di gestione al domicilio del minore. Tale
scelta deve essere pertanto considerata assolutamenie eceezionale, transttoria ¢ di breve durata, per il
tempo necessario ad identificare wna situazione pih adeguata alle esigenze affetlive ¢ di sostegno

familiare quando il minore & in etd inferiore a 12 anni.

In et adula la presa in carico si articoln secondo tre diversi modelli:

e trattamenti in regime semiresidenziale;

e trattamenti in regime residenziale;
= traltamenti mediante intervento nel contesto di vita delP utente, @ seguito di delinizione di
programmi personalizzatt Gnalizeat ol inchisione ¢ allnseriments sociple. Tali intervents

A 13
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Phssono consisiere in attivitd svolte prevalentemente in contesti socializzanti ¢ di gruppo con

".q_’;_.t_ﬁ'_p"nlit:'\ di consolidainento delle sutonomic ¢ di inclusione, In particolare, per utenti ad alio

)

X
TS A . . . g . 14a L
st T funzionamento i programmi sono DNnalizzati all’accompagnamento in situazioni i vita ¢
all’inserimento nei contesti formativi superieri ¢ nel mondo del lavoro, anche d’intesa con le

istituzioni pubbliche competenti ¢ gli organismi del privato sociale,

4.2 Attivita Domiciliare/Extramurale
If trattamento riabilitativo in senso stretto deve esser priorilariamente svolto all’interno del setting

ambulatoriale. In specifiche ¢ particolari condizioni, si pud aftivare un percorso ri/abilitativo
domiciliare in favore di:
e soggetti ubicali in zone geografiche particolarmente svantaggiate;
= soggetti affetti da problematiche fisiche o psichiche con impossibilita a spostarsi da casa;
« situazioni transitorie quali sopraggiunte condizioni mediche, scompenso compertamentalenon
gestibile nel setting gii in atto;
e situazioni transitorie di inserimento in contesti natorali, che necessitano di supporti edueativi
ed accompagnamento della persona con autismo,
» situazioni in Continuitd con interventi gid proficuamente injziati in domiciliare e/o

exlramurario.

Tale trattamento deve possedere in termini di qualifiche professionali le slesse del setting ambulatoriale
ed essere crogato a partire dal setting stesso.

Va invece distinto da questo il cosiddetto imtervento nel setling di vita dell’utente, che si niferisce,
invece, a tutte quelle azioni che vengono effettuare nel contesto di vita dell’utente con finalita
specifiche (programmi personalizzati di inserimento, affiancamento di compagne adulto, intervento

educativo domiciliare, supervisioni al domicilio da parte del nucleo territoriale dell autismo ctc.).

4.3 Intensivith del trattamento nelle diverse fasce d’eti

Per quanto riguarda la variabile “imensith del programma™ la letteratura riporta che vi sono:

ediscrete evidenze che nell’ctd 2-5 anni, ¢’¢ un rapporto lincare tra intensivita del trattamento e
outcome raggiunto. Non ¢t sarebbe invece tale correlazione di linearita nelle ctd successive. Cio
suggerisce di polenziare al massimo le ore di terapin nella fasein d'eta 2-5 anm.

= risultati non evidenti per quanto riguarda la relazione tra intensivitd ¢ sviluppo cognitivo/linguistico
nei bambini 7-12 anni.

Al fine i oftimizzare gli interventi e modularli in fnzione degli obiettivi riabilitativi di cinseun
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i)

elio, 'oreanizzazione det percorst terapeutico-ri/abilitativi sard articolato in pacchetti di
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prestazioni ed € differenziate secondo quattro fasce d'etd o periodi “erttici™, in eut st esprimono bisogni x;,;

differenziati, che richicdono peculian connotazioni di intervento:

- periodo da 0 a 5 anni o periodo pre-scolare,

- periodo dai 6 agli 11 ammi o perindo scolare-prepuberale,

- periodo dai 12 ai 17 anni o periodo puberalc-adolescenziale,

- periodo dai 18 anni in poi o periodo adulto.

Va tenuto presente che per il particolare sistema educativo italiano, i bambini che lrequentano la scuola

dell’infanzia € la primaria, svolgono attivita psicoeducative, nella maggior parte dei casi individuali,

per un numero di ore, solitamente, comprese tra 11 e 22 settimanali,

Tabella 5, Intensivith del trattamento nelle diverse fasce d’etd.

05 anni G-11 anni 12-17 anni =18
Ciclo continuntivo: Ciclo conlineativo: * 2 sedute/settimana s 20 sedule/settimana
s 2-5sedutefsettimann | ¢ 2-3 sedute/settimana ambulatorinli semiresidenziali
ambulatoriaki ambulatoriali o 25  sedule/sctiimana | o residenziale
+  2-5sedulefscUimann | ¢ 2-5 sedute/settimana semiresidenziali {ciclo [« 2.6 sedute/sertimana
semtiresidenziali semiresidenziali continuativo) domiciliare/Extramurale
o 2.6 sedute/seilimana | o residenziake s residenziale s inleprazione s0Cio-
domiciliare/Extramur | »  2-6 sedute/settimana s 2.6 sedute/settimana sanitaria
ale domicilinre/Extramurale domiciliare/Extramura!
e
Obicttivi  principali “del | Obiettivi principali del | Obicttivi  principali  dol | Obiettivi - principali  del
fritlsnenio! ratiamenio: ratinmento: trattamento:

« Reciprocitd socio-
emoliva

« Comparlzmenti
comunicativi non
verbali & verbali

» Introduzione
CAA seassenza
vurbale

¢ Imitazione

¢  Ampliamento
interessi ristretti €
integrazione
sensoriale

¢ Reciprocith socio-

emotiva anche attraverso
piccolo gruppo

s  Copnilive-linguistivo

CAA ¢ strategie visive

= Ampliamanlo ideressi

rislretti ¢ imegrazione
sensoriale

¢ Amplismenio gutonomie

personali e sociali

& Social skills
training

»  Autivitd finalizzate
alla promoziome
della vita
autonoma, i
infegrazione con il
tessuto socinle
circostonte ¢ di
work experience

¢+ Educazione
all’alfoutivith 2 alla
sessunlith

»  Soociol skills training

v Attivitd linalizzate alln
promozione della vita
awtonoma, di integrazione
con il tessnto sociale
eircostante e di work
experignee

¢ Ldudazions all"affettivitd
¢ alla sessualitd

« Terapia occupazionsle

Le sedute di Parent Training ¢ gli incontri a scuola fanno parte del trattamento, vengono considerate

preslazioni a tutti ghi effetti {prestazione in assenza dell utente) e sono effettuaty su richiesta dei Nuclei

Tervitoriali dell’ autismo nel rispette delle normative regionali e nazionali,

< 3
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Territoriali, una rivalutazione delle competenze del minore. Tale rivalutazione deve prevedere la

quantificazione delle modificazioni indotte dalla terapia attraverso Pulilizzo della riproposizione di

aleunc delle scale utilizzate alla presa in carico a seconda dell’etd del soggetto e del livello di

funzionamento adattativo (ESDM, PEP 3, TTAP, Vincland, ect.).

Press in carico

1 incontro seftimanale bumbino-genitori-terapisia per 8-12 scdute di circa 1 % ora (cirea 3 mesi) poi 1 incontro
niensile per i successivi 3 mesi.

Presenza di grave
disturho
Livallo di gravita comportamentale : : 2
DEM V punteggio 3-4 Eta 0-5 Eti 6-11 Etd 1217 Eta =138
categorla D250
dell'lCF
Ambulaioriale !
NO Ambulatoriale Ambulatoniale Domicliiare | E;QT;‘Z:[I:')?":
Domiciliare Domiciliare Integrazione nieg farl
LIVELLO 1 sogio-sanitatia socio-saniiaria
. Domiciliare
8| Ambulatariale Agg;‘gﬁ:ge Diomiciliare Semiresidenzinle
Domiciliare Semiresidenziale | SEmiresidenziale Integrazione
socio-sanitarta
. . Domiclliare
Ambulatoriale Ambulatoriale Ambulatonale . .
NO l?om_ir:iiiarg Domicillare Domiciliare Sﬁg?;;::;ﬂjg;;&ta
LIVELLD 2 Semiresidenziale Semiresilenziale ! Sermiresidenziale soclo-sanitaria
5| Ag:;l;%ggie Dormiciliare Domiciliare Semiresidenziale
Semiresidenziale Semiresidenziale | Semiresidenziale Raesidenziale
Ambulatoriale Ambulatoriale Domiciliare Domicillare
LIVELLO 3 Domicillare Domiciliare Semiresldenziale | Semiresidenziale
Semiresidenziale Semiresidenziale Residenziale Residenziale

13
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N Intensivita . \FL
0-5 anni 6-11 anni 12-17 anni ¢ adyMi:
Ciclo continuativo Ciclo continuative s 2 sedu[c/settimnna\giﬁaﬂ LY
ambulaturiali
& 1-5 sedutefsettimans e 2.3 sedute/settimana
e 2.5 sedute/seitimana
ambulatorinti ambulatoriali
semiresidenziali (12-17
e 2-5 sedute/settimana e 2-5 seduic/scttimana .
anni); 2-6 sedsie/setiinsing
sepiresidenzinli semiresidenziali
semiresidenziali (=18 anni)
»  2-0 sedute/setiimana e 2-6 sedute/settinuing
= Residenziale
domicilinre/Extramurale domiciliare/Extramnrale
& 2-6 sedute/seltimana
domicitinre/Extramurale
o Integrazione socio-samitaria

Rivalutazione atiraverso test standardizzati

PROROGA MODIFICA SETTING RIMODULAZTONE PIANO
Se dalla  valutazione Se dalla valutazione emergono PRESA IN CARICO
risultano ulteriori miglioramenti o aggravignenti Se dopo due rivalutazioni a
competlenze emergenti tali da induwre il cambio distanza di | aono non ¢i sono
seiting competenze emergenti

4.5 Raccomandazioni
[ disturbi dello spettro autistico sono un gruppo di disturbi eterogenci caratterizzati da compromissione

nell'ambito della comunicazione ¢ interazione sociale e Ja presenza di patterns di comportamenti
stereotipati e ripefitivi {APA, 2013). In accordo con la recente letteratura scientifica di riferimento
(Mazza et al,, 2017, Warier ¢ Baron-Cohen, 2018) ¢ noto che le persone con autismo,
indipendentemente dal livello di funzionamento e gravith del disturbo, somo caratterizzate da wna
compromissione delle abilitd di cognizione sociale. La cognizionc sociale & un complesso costrutio
cognitivo che ci consente di codificare e decodificare il mondo sociale (Happe ¢ Frith, 2014). Una
componente fondamentale della cognizione sociale & la Teoria della Mente {ToM). La ToM ¢ ln
capacild di comprendere gl stati mentali ed emotivi di altre persone (Mazza et al., 2010). Grazie o
questa capacitd, ghi individui sono in grado di attribuire, # $¢ stessi o ad altrt, stati mentali ed emotivi,
quindi, di poter prevedere sulla base di tali inferenze il proprio ed altrui comportamento (Abu-Akel ©
Shamay-Tsoory, 2011). L'mleresse per Ia cognizione soviale nellambito dell’ autismo, & attualmente
awnentato poiché contribuisce o spiegare molti aspetli del funzionamento adaitive dell"individuo,

come In compelenza sovile ¢ la gualith della vita,
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Trag 1.,(1331 terventi proposti, alla luce di quanto detto, oltre ad un luvoro sulla u gestione dei comportamenti
pmalumquu psicomotricitd, logopedia ¢ attivita  sulla comunicazione, bisognerebbe anche

nnp!upcntan. presso ogni cendro, se pur inkzialmente a Hvello sperimentale, traltamenti che

o
M%.ﬁf/fﬂ,didmcnlc siano mirati o massimizzare le social skill ¢ le abilitd cognizione sociale in qualita

di abilitd fondamentale che consente all'individuo dj inleragire in modo adeguato con il mondo esterno
¢ comprende al suo interno un insieme di abilita sociali, dalie pit semplici (prerequisiti quali contatio
oculare, attenzione condivisa ete.) alle pit complesse {teoria della mente, empatia),
Neol caso di prima diagnosi soprattutio di bambini i eth < 5 anni, sar innanzitulto compito del Nucleo
Territoriale per Pautismo accompagnare i genitori alla comprensione del disturbo ¢ supportarli nel
potenziare le loro capacita di interazione con il bambino, Un maggior numero di evidenze scientifiche
sostengono che la terapia mediata dai genitori aumenti le possibilita di miglioramento dei sintomi core
dell’autismo, olire ad aumentare il senso di mnocfficacia dei penitori e a ridurre il loro stress.
Considerando I'ingresso nella scuola dell*infanzia si dovr mantenere il rapporto di collaborazione con
Vistituzione scolastica interessata per un lavoro condiviso,
Sard, pertanto, opportuno strutturare un percorso in collaborazione con gli operatori del setting
riabilitativo per 1n formazione dei genitori, cosi definito:

¢ un incontro settimanale bambino-genitori-terapista per 8-12 sedute di cirea 1 % ora {circa 3

mesi), poi 1 incontro mensile per i successivi 3 mesi;
¢ definizione del bisogno riabilitative du attuarsi nelle strutture accreditate;
* definizione dei bisogni psicoeducativi da altuarsi nei contesti di vita (famiglia, scuola, servizi
a valenza sociple, cce.);

» definizione dei facilitatori e barriere presenti nei contesti sociali, scolastici e di vita,
Tale percorso olire ad avere positivi risultati nel supportare § gentlori nel riuscire meglio a stimolare il
loro bambino, Ii accompagna anche nel delicato periodo post-diagnosi ¢ permette inoltre, atiraverso
Posservazione che cffettuata 11 terapista, di definire il tipo di trattamento verso cui indirizzare il
bambino. Al tempo stesso perd ¢ necessario soltolineare che Ia terapia, indipendentemente
dali’approccio su cui si basa, deve avere come obiettivo principale guello di incrementare repertor
comportamentali socialmente significativi e ridurre quelli problematici, andando inoltre a lavorare su
specifiche aree di sviluppo quali comunicazione, compelenze sociali ¢ Tunzionamento indipendente,
ovvero Ie autonomie relative all’eta del bambino, 11 genitore, se ben informato e formato dalle di Verse
figure professionali, pud sicuramente contribuire al miglioramento del funzionamento adattivo del
bambino, ma bisogna tener conto delle compeienze necessarie che appartengono specificamerite alle
figure professionali.

Tale voncetto & peneralizzabile a tutic le figure professionali di rifdmento. che dovrebbere essere

coordimate da una fgura abamente specializzna su antisme ¢ programmi di imervento. In lal senso, si

ASR ABRUZZO

ACEIIA LAPRIALLE BECUC Shit




rAsultati aftesi per il soggeltn,

Si supgerisee una rivalutazione anche delln sintomatologia clinica del disturbo mediante ' ulilizzo di
un sistema Ji testing adattivo caratterizzato da una maggior velocitd di somministrazione ¢ che abbia
il vantaggio di essere meno ridondante (Pino ¢f al., 2018). Inoltre, sarcbbe opportune rivalutare post
intervenlo riabilitativo anche le abilitd cognitive del soggetio (Hvello intellettivo, memonia. attenzione,
linguagpio, funzieni esecutive), ¢ valutare 1] “core” del disturbo, ovvero o compromissione delle abilitd
di cognizione sociale ¢ teoria della mente mediante appositi strumenti testistici (Baron-Cohen ct al.,
2015) che diano un iniziale outcome del livello del soggetlo; successivamente ad un intervento atto o
riabilitare proprio tali competenze potrebbero essere utilizzati test diversi di cognizione sociale al fing
di verificare possibili modifiche ne livello prestazionale del soggetto.

La letteratura non € concorde nel delinire quanto la duraia dell’intervento incida sull’ outcome finale.
Alcuni studi suggeriscono che un irattamento di pit lunga durata sin statisticamente correlato ad una
maggior progressione nel linguaggio, mentre sono concordi nel definire che non ¢’¢ comrelazione tra
durala del trattamento e QI totale. $i evidenzia discordanza negli studi nel definire la correlazione tra
durata del trattamento e competenze adattive. Non ¢i sono studi che mostrano una correlazione causale
tra la “durata™ negli anni del trattamento risbilitativo ¢ maggiore cambiamenti nei sintomi core del
disturbo.

Inoltre & motlto difficile identificare degli indicatoni di esito in una condizione che, seppur variabile nel
tempo in molteplici aspetti, & cronica e pervasiva. La letteratura sta eercando di definire quali possano
essere pgli strumenti da utilizzare ¢ quali gli indicatori di esito sensibili ¢ specifici per if disturbo da
prendere in considerazione per definire Pevoluzione della persona con ASD. Una recente review ha
messo in evidenza ad esempio che gid analizzando la questione dai diversi punti di visla {familiari,
persone con ASD, diverse figure professionali) cambia notevolimente il concetto di valutazione
dell’out-come.

Gl aspetti maggiormente misurabili in termini di rivalutazione sono degh indicatort quantiticabili
ovvero le abilith cognitive, le performance, il linguaggio e le avtonomie. Lo abilita comunicativo-
relazionali € le abilita sociali sono costratti piv complessi e pitt difficilmente quantificabili in quanto
correlati anche alle opportunita relazionali. Risulta complesso considerare quali indicatori di esito “la
qualith di vita® o i} grado di soddisfazione dei genitori” in quanto essi sono poco oggeltivabili.

La letteratura di rifevimento riporla dei grossi problemi metodologici riguardo la valulazione
del’outeome, in particokre la eriticitd riguarda 1a selezione degh strumenti di misurazione che devonn
essere wlilizzati per valmare "esito deghi mterventt (Hanratty ef al., 2015}, Non csiste un accordo su

guali stromenti sta maggiormente sensibili ¢ adeguati pey valulare 1 cambiamenti post-intervento, Gl

C
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__g_g_pg_!,}-ir‘-ffd'u indagare sone molteplici come comunicazione, consapevolezza sociale, sensibilitd

iy U7

~-gensoriale, comportamenti stercotipali ¢ ripetitivi; il funzionamento sociale, Finclusione sociale,

I'impatto dei genitori ¢ della famiglia ete, e dipendonoe dal focus specifico degli inlerventi. Inolure,
un'altra problematica relativa all’uso di test per la valutazione niguarda le loro proprictd psicometriche,
non sempre rispetiare, in particolare per le misure che s1 basano sull’osscrvazione del comportamento
da parle dell’esaminatore o su misure self=report (Pino & Mazza, 2016).

In base all’esperienza clinica sviluppata nelln Regione Abruzzo, si concorda di wlilizzare, olre al
fattore ctd, un fattore clinico ovvero la rivalutazione degli obiettivi stabiliti nel trattamento con Pintento
di portare il soggetio al suo massimo di modificabilith mediante la riabilitazione. $i vuole sollolineare
che il trattamento riabilitativo & solo uno dei mezzi per raggiungere delle modificazioni cliniche e che
il miglior out-come possibile per quel soggetto, st pud raggiungere solamente allraverso In messa in
atto di quanto definito nel sto Progetto di vita. Incltre come riportate dalle stesse linee guida, i
programmi di trattamento adeguati “...risultano da una scelta ira pitt ierapie efficaci disponibili ¢ da
un integrazione tra melodi e strumenti scientificomente validati; prevedono non un singolo
tratiamento, ma un sistema infegrato di interventi coordinati che garantiscano lu globalita della presa
in carico; si basano sulla conescenza della storia naturale del disturbo e sulla storia individuale di
quel disturbo in gquel bambino nel suo contesto; forniscono servizi individvalizati incentrati sul
rafforzamento delle risorse presenti ¢ sullo sviluppo delle competenze potenziali ¢ sono in grado di
incidere sullo sviluppo delle competenze cognitive, comunicaiive vd affettive compromesse el

r

bambing...’

Attualmente 1a Regione Abrozzo sta lavorando affinché venga garantito alla persona con awtismo
I"attuazione di interventi che shbiamo una buona evidenza di efficacia in accordo con la pitlt recente
letteratura scientifica internazionale (Eikeseth et al., 2012; Lai et al., 2014), ¢ misure di valulazione
dell’ovtcome metodologicamente corrette ¢ sensibili al punto tale da poter rilevare 1 cambiamenti o

meno in sceuito ad wn intervento,

Perianto:

a) Nel caso vi siano, alla valulazione effettunta, ulteriori margini di miglioramento (Obicliivi
ragpiunti ¢ ulterfori competenze emergenti), procedere alla proroga;

by Seppur il disterbo autistico sia una condizione cronica, il quadro clinico va incontro a
modificazione legate a svariate condizioni (adolescenza, epilessia, comorbiding), Va previsto,
nell’evemunlith di un migloramento del funziopamento {(valutato attraverso i test ¢ la
valutazione clinica), vna riduzione dell intensivith del traltamento con eventuale passagpio da
un seiting residenziale ad uno semiresidenziale cosi come da uno semiresidenziale ad une

ambulatoriale. Allo stesso tempo, nelieventualitd di un aggravamento del funzionamento

Cr
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(valutato attraverso i test ¢ la valutazione clinica), sard opportuno favorire il ;‘a{ﬂssaggi( da b,
e, L e -
. . . . . Lo, Ty e S
setting ambulatoriale a quello semiresidenziale cosi come da quello smnu'{:mcicrﬁ-&ﬁtbge Jquﬁli’h\

residenziale.
La valutazione, sempre effettuata dai centri di rigbilitazione e dal Nucleo Territoriale per
Pautismo, andrd comunicata all’UVM al [ine di autorizzare il cambin del setting ¢ ndefinire
I"intensivita del trattamento e/o progetto rinbilitative senza dimissione detl’utente dalla strutiura
che lo ha in carico;

¢ Qualora non si registrino rilevanti modifiche attribuibili a) lrattamento, ovvero non si
riscontrino cambismenti significativi nelle diverse aree di sviluppo, & necessario iniziare a
programmare uns rimodulazione del seiting ¢ delle modalita dj trattamento, fermo
restando In presa in earico. Quando u) monitoraggio del trattamento dopo un anne di terapia
non si osservano modifiche ai test standardizzati, I"equipe potrd definire un nuovo piano di
intervento della durata di un ulteriore anno. In caso di ulteriore verifica dell’insussistenza di
modificazioni apprezzahili del quadro generale ¢ degli out-come standardizzoti, si procederi
con una rimodulazione della presa in carico che prevede il graduale passaggio da un intervento
riabilitativo (inteso in senso slretto come intervento a prevalente componenle sanilaria) a un
intervento di integrazione socio-sanitaria, Si vuole qui softolineare che I"autismo, per le sue
caratteristiche peculiari di andare ad incidere proprio sulle abilita sociali » 10N PuUd essere gestito
all’interno di interventi con valenza esclusivamente sociale. I personale dedicate negli
interventi di integrazione socio-sanitaria deve avere obbligatoriamente una formazione
specifica ¢ dedicata e il rapporio operatori/utenti non potri maj essere paragonalo a quello di
interventi sociali validi per altre disabilita.

A conclusione si vuole ribadire che i diversi Enti che saranno coinvolti nella presa in

caricofirattamento di persone con autismo (Nuclei territoriali, ambulatori dedicati, centri

semiresidenziali ¢ residenziali, fondazioni, ecc.), dovranno mostrare di possedere, Fx

L.134/2015, competenze specifiche sni Disturbi dello Spettro Autistico in grado di effetiuare
la presa in carico di soggetti minosi, adolescenti e adulti, una comnprovata esperienza nel campo
dell’autismo nei vari setting assistenziali, avere la maggior parte del persomale con esperienza
lavorativa di almeno 3 anni nell’ambito dei disturbj dello spetiro autistico (ASD), poier fomire

al personale una formazione continua ¢ aggiornata sull”argomento, avere conoscenza di itte Je

metodologic/terapie efficaci sui ASD indicate dalle linee guda deli’Istituto Superiore di Sanita.

N.B. Quanto riporiato nel presente documento rappresenta ung raccomamndazione cd una lmen puidn
per it Nuclei Territoriali per autismo e per le UVM distretiuali, al line di omogencizzare le proceduye

aclla quattro ASL. In particolare. le Unita i V alutazione Multidisciplinari che esaminano il bisopno
] f P 2
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assislenziale in mado collegiale ¢ secondo il modello biopsicosociale, che tiene conto non solo della

~eondizione clinica ma anche della condizione sociale, pud motivatamenic discordarsi da tale
indicazione guando vi siano condizioni particolari ¢ specifiche chie non sono state previste nel presenie

documento.

5.  FABBISOGNQO ASSISTENZIALE PER PAZIENTI CON DISTURBI
DELLO SPETTRO AUTISTICO

Con DGR n, 437/2017 sono stati approvati: il documento teenico contenente la “Discipling artuative

L. n. 13472013, Disposizioni in maieria di disturbi dello spettro autistico ™, le tabelle sinottiche inerenti
gl “Ambulatori dedicati per Vawismo™, i "Centri diveni per Dautismo” ed | “Nuelei residenziali
dedicati per 1'antismo in eté odulta” nonché le relative schede di autorizzazione ed accreditamento,
che aggiorna ed integra i fabbisogni assistenziali definiti con DCA n. 117/2016, inerente la
riorganizzazione della rete territoriale (residenziale e semiresidenziale) per la non autosufficienza, la

riabilitazione ¢ le dipendenze patologiche.

Nelle successive sezioni del presente documento verd viportaio quanto gid definito dalla
progranmmazions regionale contenuta all’intemo degli atlti precedentemente richiamati, per quanto
concerne il fabbisogno di natwa residenziale e semiresidenziale, olire alllllustrazione della
metodologia impiegata per definire i1 fabbisogno auterizzatorio teorico per il sciting
ambulatoriale/domiciliare ¢ In tariffa per prestazioni domiciliari ed extramurali, non gid

precedentemente sviluppate in sede di programmazione e normativa a hvello regionale.

5.1 Fabhisogno residenziale e semiresidenziale secondo ia DGR 437/2017
1t DCA n. 117/2016 riporta all"interno del capitolo 5 dellallegato 1 {pagg. 16-17) il fabbisogno di posti

cquivalenti di natura semiresidénziale (centri divrni) da impiogare per Disturbi dello Spetiro Autistico
in etd evolutiva.
La DGR n. 437/2017, ncl richiamare quanto gid normato da DCA precedentemente riportato, definisce:
- il fabbisogno di posti equivalenti di nalura semiresidenziale (centri diurni) per I'etd adulta,
stabilendo un incremento del 20% su base provinciale dei posti di cui alla DCA 117/2016;
~ il fabbisogno di posti letto per strutture residenzzali (nuclei residenziali dedicoti per I'autismo
in e1d adulta) stimati in 1 ogni 30,000 abitanti.
Nella tabella che segue si riporta sinteticamente quanto definito dalla normativa richiamata che,

pertanto, diventa parle integrante e sostanziale del preseme documento tecnico.

w: LE]
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- ASL ASL TOTALE
TIPOLOGIA DI STRUTTURA 201 202 REGIONALE
'CENTRO DIURNO PER LO SPETTRO AUTISTICO " S |
DCA 117/2016 18 64 56 | 52 220
CENTRO DIURNOC PER L.O SPETTRO AUTISTICO o _
FABBISOGNO AGGIORNATO 58 77 67 | 62 264
NUCLE] RESIDENZIALI 10 13 11 10 44

5.2 Fabbisogne antorizzatorio di assistenza ambulatoriale ¢ domiciliare/extramurale
Al fine di poter completare ed integrare quanto pid programmato in sede regionale, per quanio concerne

il fabbisogno di natura residenziale e semircsidenziale dei pazienti affetti da Disturbi dello Spettro
Autistico, di sepuilo verrd illustrata la metodologia di calcolo adottata per pervenire alla stima del
fabbisogno autorizzatorio teorico di presiazioni di natura ambulatorinle ¢ domiciliare/extramurale
inerenti il Disturbo dello Spettro Autistico per la Regione Abrizzo su un orizzonte temporale di natura
pluriennale, nello specifico per il triennio 2019-2020-2021, in accordo con quanto stabilito al punto 5
del dispositivo della DGR 437/2017.

In tal senso, va sicuramente considerato come le informazioni disponibili, su scala internazionale e
nazionale, dimostrano che gli studi epidemiologici i prevalenza possano fornire stime molto diverse.
Un ruolo importanie nel determinare tale variabilitd ¢ glocato sicuramente da fattori imetodologici, quali
differenze nel metodo di individnazione dei casi € campionamento della popolazione, nella grandezza
del campione, nella categoria diagnostica considerata, nelle fasce di cli esaminate ¢ nelle procedure

diagnostiche adottate,

Senza trascurare, parimenti, cambiamenti dei criteri & degli strumenti diagnostici, spostamento ed

anticipazione delle diagnosi, modificazioni di fatlori socio-economici.

5.2.1 Nota metodologica
Per la costruzione del fabbisogno, sono state considerate le seguenti informazioni di base:

1. popolazione residente in Regione Abrozzo al 1° gennaip 2018 (Ponte: Dati ISTAT 2018);

2

previsioni della popolazione residente in Regione Abruzzo al 1® gennaio 2019 - 2020 - 2021

(Fomte: Previsioni ISTAT anni 201 7-2065);

5]

3.0 al fini della valutazione dellindice di prevalenza sono statt considerati 1 valori di diferimento

della Regione Emilia Romagna, riportati all\interno dell” Intesa Stato Regioni del 10 maggio
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2018, nelle more del reeepimento dei pits recenti studi inerenti ghi indici di prevalenza su scala

nazionale, di cui si riporta di seguito un estratto,

(Frevalanza per classi di etd
{su 1.000 ab)

02 0,0029
35 0,0055
6-10 0,0043
1117 0,0030

4. s & stimato un incremento di anno in anmo deli’indice di prevalenza su 1.000 abitanti pari al
10%. in base ai valori comunicali dalle ASL regionali (Rif. protocolli ASR n. 1372 del
(6/09/2018 e n. 1777 del 05/12/2018);

5. alla popolazione per classi di cth sono stati applicati gli indici di prevalenza sopra riportati, con
una frequenza di accessi di 3/sett., in accordo con le informazioni fornite dal Gruppo Tcenico
di Lavoro per I’ Autismo, al fine di ottenere i pazienti teorici;

6. le percentuali di ripartizione tra setting assistenziali, derivanti dal monitoraggio operato dalle
AA.SS.LL. regionali per Panno 2018, sono state impiegate al fine di determinare la
composizione delle prestazioni tra i diversi setiing (ambulatoriali, domiciliari/extramurali ed
altri - semiresidenziali e residenziali);

7. il fabbisogno finale di strutture, calcolato per provincia, & stato ottenuto in considerazionc
dell’impegno orarie annuo teorico della figura professionale maggiormente rilevante all’interno
dell’equipe multidisciplinare {(ovvero 45 min, per logopedista/terapista riabilitativo, come
desumibile dalle tabelle sinottiche di cui alla DGR n. 437/2017). L’impegno orario del
personale & stato valutato in ragione dell’orario di aperlura del servizio {mattina 9:00-13:30,
pomeriggio 15:00-19:30);

8. nella costruzione del fabbisogno autorizzatorio finale non sono stati computati 1 setting di
natura residenziale e semiresidenziale in quanto aventi variabili interpretative, criteri di caleolo
¢ finalith non essimilabili a quelle prese in esame ol fine dell'elaborazionc del preseme

dogumento.

Alla luce delle risultanze dell’analisi svolta, anche al fing di pesare la erescente incidenza del disturbo
autistico su scala regionale ¢ nazionale, si & deciso di incrementare il fubbisogno autorizzatorio
dellanno 2019, stubilizzandolo ¢ allineandolo rispetto al livello caleolato per il secondo od il terzo

CEUrciZIo I CSIme,

It
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31 riepiloga di seguito il fabbisogno autorizzatorio di prestazioni ¢ slrutture a tivello regionale, distinto
per ASL ¢ annualith. Come premesso, il fabbisogno viene allinealo ¢ uniformato al tivello massimo

caleolato per il triennio.

Fabbisogno 2019/2021
Azienda Prestazioni Fabbisogno triennale
ASL 1 .21.103
ASL 2 28,187
ASL 3 24.779
ASL 4 22.970
TOTALE 97.039

22 Tariffa per la terapin domiciliare ed extramurale per pazienti affetti da DSA. Nota

metodologica

Con T'intenzione di elaborare una tariffa remuncrativa in quei casi nei quali si valuta appropriato
svolgere ln terapia in sede domiciliare o extramurale, V'atienzione si & concentrata in coerenza con
Pallegato 2 alla DGR 437/2017 dedicato all’attivith ambulatoriale individuale e di gruppo,
sull’cvidenza delle figure che riportano un impegno orario guantitativamente appropriato nello
svolgere Pattivitd terapeutica al di fuori dell’ambulatorio, quali i terapisti delle neuro-psicomotricita

dell’etd evolutiva, il terapista occupazionale, I'educatore professionale cd i logopedisti.
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Di questi si ¢ proceduto a stimare il costo orario sulla base det relativo CONL ¢ delle ore mediamente
tavorate, L'attivita ambulatoriale in altra sede si base comunque sull’assunto che Pofferta terapeutica

debba avere caratieristiche affini, ragion per cui si & prevista una prestazione di 90 minuti effettivi,

Tale valorc ¢ stato assunto quale base per la stima dei costi di trasferimento ¢ trasporto, oltre alia
considerazione dei costi gencrali ¢ di struttura, Tali valori sono stati opportunamente adeguati in

considerazione di piccoli gruppi di pazienti.

11 risultato della elaborazionc ¢ qui di seguito riportato:

Tariffa per attivita individuaié '6-3,36 €

Tariffa di gruppo (2-3 ntenti) | 26,40 €

&
o
\ --6. ATTIVITA® E PROGETTI FORMATIVI

Il disturbo dello spetire autistico, configurandosi come patologia cronica che allraversa tutte le fasi
dell’arco vitale, dall’infanzia all’etd adulta ¢ possibilmente senile e che vede Iintervento di figure
molteplici afferenti a diverse arce, sanitarie e non, richiede uno storzo formativo che coinvolga tutti gli
altori: familiani, neuropsichiotri, psicologi, professionisti sanitari deila riabilitazione, psichiatri,
assistenti sociali, educatori, 088, maestri d’arte, logopedisti, infermicri, inscgnanti, Oltre alla
formazione vera ¢ propria, ¢ utile perseguire anche la strada dell'informazione in senso lato, poiché
fornire una corretta informazione sul fenomeno e sulle sue possibili sfaccettature pud avere una positiva
ricaduta in termini di inclusione sociale.

A tal proposito con la DGR n. 437 dell’8 Agosto 2017 la Regione Abruzzo ha approvato la Disciplina
atluativa della L.R n. 134/2015 “Disposizioni in materia di disturbi dello spettro autistico” che
all*articolo 11 stabilisce quanto segue:

1. La Regione promuove, nell 'area dei disturbi dello spetiro autistico, la formazione permanente,
intesa come insieme di attivitd finolizzate a migliorare le competenze ¢ i comportamenti dei
diversi profili professionali ¢ dei segnenii soggeti:

a) operatori del settore sanitario sulle metodologic di intervemo ¢ sistenni di valutazione basati
sulle migliori evidenze scientifiche disponibili;

h) operatori del seitore sociale sulle metodologiv educative basate sulle migliori evidenze
scientifiche disponibili;

o) genitori e fumiliari delle persone con disturbi dello spetivo antistico do readizzarsi anche

altraverse i poarent training;

Cr
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womiave interventi di formazione sulle metodologie educative per gli inse m:m?r ik uvydem’?{)
! pery £

a tol fine apposire intese.

Con Determina n. | del 31 ottobre 2018 la Commissione Regionale ECM ha approvato il Piano
Formativo Regionale ECM 2019 individuando i seguenti obiettivi strategici per fn Regione:

e formazionc sull’utilizzo ¢ gestione delle scale di valutazione multidimensionali;

¢ formazione sull'utilizzo ¢ gestione della Classificazione Internazionale del Funzionamento,
della Disabilitd e della Salute (1CF);

= percorsi formativi in DSA;

e percorsi formativi in Psicologia Clinica;

e formazione sulla appropriatezza prescrittiva dei farmaci, sul corretto utilizzo e sulla aderenza
terapeutica;

e percorsi formativi rivolti al personale infermieristico sulla contenzione in tutle le sue forme e
il relativo consenso;

e percorsi formativi rivelti sulle competenze, ruoli dei professionisti sanitari alla luce dei
rispettivi Codici Deontologici,

Nello specifico, 1a Regione Abruzzo promuove una pit sistematica attivith formativa nei diversi ambiti
della rete e favorisce la predisposizione di: iniziative di sensibilizzazione e formazione che abbiano
Vobiettivo generale di informare sulla natura cziopatogenetica ¢ clinica dei Disturbi dello Spettro
Autigtico, nonché sui frattamenti cvidence based e che, attraverso moduli differenziati perdestinatario
(familiari, cducatori, ...), introducano strumenti wlilizzabili come guida all’osservazione del
comporiamento del bambino attraverso le principali tappe di sviluppo di competenze di comunicazione
¢ di socialitd;

s programmi di fermazione e aggiornamento degli operatori sanitari, tenendo conto dei vari ruoli
¢ nodi della presa in carico;

e progranumi di formazione e aggiornamento degli educatori/insegnanti che, oltre a nozioni
generali sul disturbo, forniscono specifiche indicazioni per redigere piani educativi
personalizzati con strategie & contenuli mirati ai bisogni del bambinofragazzo autistico:

e programmi di formazione e aggiomamenio degli operatori allerenti al sistema sociale.

Tra 1 temi prioritari per la formazione si individuane in particolare:

e dell’addestramento all utilizzo degli strumenti diagnostici ¢ lerapeutici coeventi con le linee
guida nazional ¢ internazionali:

= Pacquisizione di teeniche psico-cducative che, in base alla persona, promuovano lo sviluppe

delle abilith di comunicizione ¢ di soctalizzpzione ¢ che limion Jn manifestazione do

S
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- ‘comportamenti problema e aiutino u gestire In loro manifestazione (anticipazione e

prevenzione);

o I"acquisizione di teeniche di analisi funzionale del comportamento per la programmazione di
interventi abilitativi strutlurati anche di matrice comportamentale, che tengano conto anche
della possibile prescnzu di alto livello di disabilitd intelicttiva ¢/o assenza di comportamento
verbale;

s ["acquisizione di teeniche cognitivo-comporlamentali, in particolare per la gestione deli’ansia
e dell’aggressivitd, considerata la possibile presenza di comorbilita psicopatologiche;

s 1’acquisizione di tecniche per i counselling ed il parent training;

o |’acquisizione di competenze farmacologiche specifiche per ASD;

s Pacquisizione di tecniche educative che in base alle sviluppo e al funzionamento globale della
persona promuovano gli apprendimenti scolastici;

s P'acquisizione di tecniche educative ed assistenziali finalizzate all’inclusione sociale ¢
lavorativa,

Le attivitd formative devone pertanto includere specifici percorsi di qualificazione del personale,

coinvolto nella diagnosi, cura e presa in carico globale della persona nello spettro nutistico, sugli

interventi finalizzati all’implementazione delle competenze per la vita autonoma.

7. SISTEMA INFORMATIVO PER DATI E INFORMAZIONI RELATIVE Al
DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO

La profonda trasformazione in atto per 11 passaggio dei servizi dedicati ai soggetti autistici dali’area
della riabilitazione al)’aren della Salute Mentale, sta ritardando I'istituzione di un sistema informaltivo
centrato sui soggetti con disturbi dello spettro autistico, che comprenda anche le prestazioni erogate
dat servizi sociali c dalle alire istituzioni interessate (uffici scolastici, cte.}, nonché faciliti la transizionc
delle informazioni dai servizi dedicati all’infanzia e adolescenza ai servizi dedicati ai soggetti in etd
adulta.

La Regione Abruzzo, tuttavia, ad oggi, con 'art. 12 della DGR 437/2017, ha previsto unicamente
Pistituzione di “una banca dwti volia a rilevare i parametri di incidenza epidemiologica dei disturbi
dello spetiro autistico ¢ volii a valuiare il loro andamento nel tempo”, affidata al Centro Regionale di
Riferimento per 1" Antismo, istituito presso 1"ASL Avezzano-Sulmona-L"Aquila.

Al fine di istiluire un sistema informativo finalizzolo o raccogliere dati provenicntt dai servizi sanitan
¢ sociosanitari per 1 disturbi dello spettro autistico, la Regione, con la DGR 45/2019, ha aderito al
Progetio denominato “EVA dallete evolutiva oll vt adulla: percorsi divgnostici ¢ erapeiitici

axsistenziali ed educarivi in fuse i ransizione™. Tale Progetio ha, tra gli altri, 1o scopo di definire un

®
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Percorso di tipo Diagnostico Terapeutico Assistenziale od Educativo, che metta in rete Pintera filiera
di servizi dedieati all autismo, comprendendo anche la fasce di transizione aj servizi dedicati all’cld
adulta.

La definizione del percorso, infaiti, ¢ nccessaria per individuazione dei servizi che dovronno
alimentare il sistema informativo che alimenterd la cartella clinica prevista dall’ Intesa del 10/05/2018.
La Regionc Abruzzo, nel valutare Popportunitd di istituire un flusso informative dedicato sulla basc
delle alire esperienze regionahi maturate', intende prioritariamente istituire una piattaforma informatica
di supporto alla raccolta dei dati che tenga conto, non solo del numero di utenti presi in carico dal
servizio di Neuropsichiatria Infantile, ma consenta per ognuno di essi di valutare ’aderenza delle
prestazioni erogate al Piano Assistenziale claborato, attraverso I interconnessione dei flussi informativi

dispombili.

PAd esempio sl base itell esperienza del Sistema intormative ded servizi di neoropsichialiin imfanaia ¢ adolescenzn
debla regione Emilio-Romagna (SINPIAER).

e

)
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“AGGIORNAMENTO DELLE LINEE DI INDIRIZZO PER LA PROMOZIONE
ED IL MIGLIORAMENTO DELLA QUALITA’ £ DELL’APPROPRIATEZZA
DEGLI INTERVENTI ASSISTENZIALI
NEI DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO”

RECEPIMENTO INTESA STATO-REGIONI DEL 10 MAGGIO 2018




AMBULATORIO DEDICATO PER L'AUTISMO

-
PR

8 . S . - Y '_/_‘_
. . . T TV T SO oo s . PR T T -
01 i soddisfare: interventi abilitativi-riabilitativi svoli in setting assus!cnz:nll\hlci'_lﬁr)ﬁuahi‘ﬂ‘ 1 pruppo
(piccolo gruppo: 2-3 utenti), finalizzti alla presa in carico multidisciptinare detle persone con ASIY, Tanile Progetto
Riabilitativo Individuale (PRI

T rin Ji wlepzy: pazienti offetti da ASD, prevadentemente in el scolure ¢ prescolare, che necessitano, 3
giudizio delfUVM, di intervento terapeatico dabilitalivoe con compatenze multidisciplinar ¢ mulliprofessional;
specifiche per autismo,

Lipologin di strultuea: ambulatori dedicati che prevedono offerta riabilitativa plurima ¢ globale.

Modnlita di accesso: Valutazione da parte del'UVM con specitica indicazione delle attivita individuali odi
gruppo (piccolo gruppo: 2-3 utenti) definite nel Progetlo Riabilitativo individuale.

Hicolnzions 1a le Hiea: 90 minwti effettivi al giomo per un ciclo da 2 a 5 giomi a settimana per
Pattivita ambulatoriale. 90 minuti effertivi al giorno per un eiclo fino a 6 giorni la settimana per Pallivita
domiciliare o extramuraria, previa autorizenzione dell’UVM.

Standard di struttura: Manuale di Awtorizzazione e Acereditamento DGR S91/P/2008 e s.m.i. scheda 5.11 bis.

Standard di personale: Ie figure professionali previste el loro impegno orario, devono essere adeguate alle attivita
richieste dall'intensith abilitativa e riabilitativa dei programmi erogati, sccondo il seguente prospetto

con possibilith -fermo restando i1 monte ore riabilitativo da dedicare- di alternamza delle figure professionali
psico-rinbilitative, in funzione delle esipenze de] PRI.

Attivitd individuale:
= Medico Neuropsichiatia infantile o Psichiatra con documentata formazione ne; Disturbi dello Spettro
Autistico *: 6 minuti al giorno per paziente
- Psicologa: 6 minuti al giormo perpazicnte
Terapisii della neuro e psicomolricity defl'eta cvolutiva o tecnico della riabilitazione psichiatrica, o
lerapista occupazionale o educatore professionale : 45 minmi al giomo per paziente
- Logopedista: 45 minuti al piomo per puziente
- Assistente sociale: 4 minuti al giorno perpaziente

Atlivith di gruppo (piccolo gruppo: 2-3 utenti)

« Medico Neuropsichiatra infantile o Psichiatra con documentata formazione nei Distarbi dello Spettro
Autistico *: 6 minuti al giomo perpaziente

= Psicologo: 6 minuti al giomo perpaziente

= Terapisti della neuro e psicomotricith del'eta evolutiva: 7 minuii al giomo per paziente

= Terapista oceupazionale (o in altemativa tecnico della Habilitazione psichiatrica o educatore professionale):
15minuti al giorno perpazicnte

- Logopedisia: 8 minuti al giorno per paziente

- Assistente sociale:4 minuti al giomo per paziente

I coordinmmento ¢ affidato ad un medico chirurgo specinlista in Nemopsichialis inlantile o Psichiatra ¢on
docvmentala formazions nei Disturbi dello Spetiro Autistico *

*: Masier di 1T livello
Tari(fa: anivith ambulatoriale individuale: € 70,19: atiivita ambulatoriale di gruppo: € 29 88; attivitd domiciliare
o extramuraria individuale: € 63,36; attivitd domiciliare o extramurania di gruppo (2-3 wlenii); €26,40

Fabhisognu: delinito su base provinciale € per il wiennio 2019-2021




187

5

,m“' 5
R LA

lR() DIURNO PER L’AUTISMO

. ¢ aulivita abilitative, mlnhl.nlm. ¢ psico-ethueative per aumentare il gradiente (ll
.'_mrhpn_mlcm"t dei pazienti in 13 cvnlulwa du pnm.nn adulli,

Tipologia di utenza: pazienti in ctd wwlul:vu e el d(]lt]!d che necessitano di attivith abilitative, n,abahmnvv
c psn,u-e.dur.,mwe per aumentare i} gradiente di indipendenza,

eyra * .

g [y struttuea a caratlere semiresidenziale rivolta esclusivamente al traltamento di
persone con disturbo dello spettre autistico, operativa ncllarco di 3/6 ore di attivith divrna (fino ad un
massimo di 22 ulenti).

Modalith di acgessn; Valutazione da pane dellFUVM.

AUMHMQH&J.&MMM 3 ore al piomo per I'etd evolutiva (bambini, rangi ¢ piovani
scolarizzati) per massimo 5 g..,mm] alla sellimana ¢ di 6 ore al gioro per Petd adulta (ragazzi ¢ giovani adulti non
scolarizzati) per massimo 6 giorni alla scltimana,

Standard di struttura: Manuale di Autorizzazione ¢ Acereditamento DGR :)91/1’/9002: @ smi.

Siandard di personale: le figure p:ofessmnah previste ¢il loro impegino orario, devono essere adeguaiealle
autivith richieste dall'intensith dei progranmi erogati ¢ dai livelli di intensith assistenziale offerti secondo il seguente
prospetlo, con possibitita, ferme restando it monte ore riabilitativo da dedicare, di alternanza delle figure
professionali psico-riabilitative, in funzione delle esigenze del PRI

i cvolutiva:

- Medico Neuropsichiatra infantile: 9 minuti al giorno per paziente

= Psicologo: 16 minuti al giorno per paziente

- Terapisti della neuro ¢ psicomotricita dell'etd evolutiva o (eenico delia riabilitazione psichiatrica o
terapista occupazionale: 48 minuti al giorno per paziente

«  Educatore professionale: 48 minuti al giorno per paziente

»  Logopedista: 24 minuti al giorno per paziente

»  Assistente sociale: 6 minuti al giomo per paziente

- 88: 9 minuli al giorno per paziente

Pazienti aduli:
= Medico Psichiatra: 4 minui al giorno perpaziente
= Psicologo: 9 minuii al giorno perpazicnie
= Terapisti della siabilitazione psichiatrica, torapisia occupazionale: 80 minuti &l giomo per paziente
- Educatore professionale: 80 mimuti al giorno per paziente
+ Maestro d’arte: 9 minuli al giomo per paziente
- Assistente sociale: 3 minuti al giormo perpaziente
- (88: 18 minuti al gioro per paziente

Il coordinamento & affidalo ad un medico specialista in Neuropsichialvia infantile o Psichiatrin, presenie
nelt organico della struttura.

Tariifa; centro dmmo elé woiuiw'a (‘ 99 1; centro diwrno pazienti adulti: € 117,64

Fabbigpuno: Fabbisopno dchmm dal DCA 117 del 28.09.2016, incrementato di un V‘IIGIG massimo del 20% su
busw provinciale per Uassistenza in eth aduha,
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Bisogno da soddisfare: programmi a media intensitd vista la stabilita n.h,lla condizione clinicd;
fum!unll a consolidare un funzmnmmum adegualo.

Tipo ;ggm t_h ufenza: pazienli con pmiliu psicopalelogico stabile ¢ con compromissioni del
{funzionamento personale e sociale gravi o di gravitd moderata.

Tipologia di strutiura: Struttura riabilitativa di tipo comunitario (fino ad un massimo di 14 p.1.*%)
a media inlensitd riabilitativa, rivolta esclusivamente al trattamento di persone alfette dal disturbo
dello speltro autistico, vista la stabilitd della condizione clinica, e alta inlegrazione socio sanitaria.

NModalita di accesso: Valutazione da parte dell'UVM.

Durata di depenza: La durala massima del programma noen pud essere supcriore a 12 mesi,
prorogabile di volta in volta per altri 12 mesi, con molivazione scritta e concordata con it CSM di

riferimento.

ra: Manuale di Autorizzazione ¢ Accreditamento DGR 591/P/2008 e smi.

Standard di personale: lc figure professionali previste e il loro impegno orario, devono essere
adeguate alle attivita richiuste dall'intensitd dei programmi erogati ¢ dai tivelli di intensith assistenziale
offerti secondo il seguente prospetto, con possibilitd, fermo restandao il monte ore riabilitative da
dedicare, di alternanza delle figure professionali psico-riabilitative, in funzione delle esigenze
del PRI,

- Moedico psichiatra: 12 minnti al giorno per paziente

= Psicologo: 15 minuti al giorno perpaziente

- Tecnici della riabilitazione psichiatrica o terapista occupazionale o educatore
professionale: 65 minuti al giomo per paziente

- Infermiere professionale: 120 minuti al giorno per paziente

- OTA/OSS: 120 minuti al giorno per pazicnic

- Assistente sociale: 3 minuti al giorno per paziente

«  Maestro d arte: 10 minuti al giome per pazicnte

Ciascun turno diurno/notturno prevede obbligatoriamente la presenza di n.2 infermiert o 1 infermicre
+ 1 OTA/OSS.

Il coordinamento ¢& affidato ad un medico psichiatria,

E prevista la reperibilith medico generica o specialistica.

Turiffa: € 239,76
alghyﬂ.qyg ;1 pk ogm 10 {)00 abitanti

*nel rispetio del Tﬂbhlsm_,nn mltc-rlfzamm.) su bas;: pmvammlc




L'aceesso ai servizi -ambulatoriali, semiresidenziali ¢ residenziali & subordinate ad una valutazione
multidimensionale del bisogno, cffltuata da pare di una equipe multiprofessionale, composta in
conformité alle Linc¢e Guida regionali sulic attivita e sulle procedure di competenza del Punto Unico
di accesso ¢ delle VM contenute nel DCA n. 107/2013. Si ribadisce Pobbligo inderogabile della
presenza del Newropsichiatra infantile per 'etd evolutiva e dello Psichialra per 'etd adulta nells

composizione dell'UVM,

il
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5,11 bis Ambulatori dedicati per lI'autismo

Per ambulatori dedicati per "autismo si intendono le strutture sanitarie preposte
alla erogazione di Interventi abilitativi-riabilitativi svolti in setting assistenziali
individuali o di gruppo {piccolo gruppo: 2-3 utenti) finalizzati alla presa in carico
multidisciplinare delle persone con ASD, tramite Progetto Riabilitativo
Individuale. L'accesso all'ambulatoric avviene previa valutazione da parle
del’'UVM (Unita di valutazione multidimensionale).

codice paragrafo
ADA

REQUISITI MINIMI STRUTTURALI

L'ambulatorto & collocato in zona facilmente accessibile, dotata di adeguata
segnaletica e tale da favorire agevole affiusso di pazienti

E presente area di attesa dotata di numero di posti a sedere adeguato al numero
di pazienti che usufruiscone dell'ambulatorio

I locali e gli spazi sono correlati alla tipologla e al volume delle prestazioni
grogate

Il locale ambulatorio permette 'accesso agevole ai pazientd in carrozzinag ¢ che
utilizzano dearnbulatori o altri ausili per la deambulazione

Sono presenti locali distintl per { trattamenti individuali e di gruppo, in numero
proporzionale ai pazienti trattati, di superficie minima pari a 3 mq per persona

E presente locale/spazio per accettazione e attivitd amministrative/archivio
Hl locale ambulatorio ha una superficie non inferiore a 10 mq

1 lecali dedicat! all'esecuzione delle prestazioni riabilitative garantiscono il
rispetto della privacy dell'utente.

La superficie minima delia struttura ambulatoriale & pari a 200 mqg, munita di
area per attivita motoria di almeno 30 mgq, che permetta V'esercizio terapeutico
anche in piccoli gruppl (2-3 pazienti) per volta

Sono presenti servizi igienici distinti per pazienti e personale
E presente almeno un servizio igienico assistito
£ presente spazio/locale adibito a deposito di materiale pulito

E presente locale adibito a deposito di materiale SpOrco
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.14 j2/E presente spazio/locale adibito a deposito di materiale per pulizie
pE

Sono presentt spazifarmadi per deposito di materiali d'uso, attrezzalure,
strumentazioni

E presente un locale spogliatoio per il personale secondo guanto previsto dalla
normativa vigenie in materla di salite e sicurezza sul lavoro

I locali hanno pavimenti lavabili e disinfettabili
I locali sono dotati di pavimento con raccordo arrotondato alle pareti

1locali hanno pareti con rivestimento impermeabile e |avabile per un'altezza di
almeno 2 mt

I locali sono dotati di porte a superficie lavabile

Nel locale adibite a colloquio clinico & presente un lavabo in acciaio o ceramica
con comnando non maniaie

Gli arredi sono a superficie facilmente lavabile e disinfettabile
REQUISITI MINIMI TECNOLOGICI

La dotazione strumentale & correlata guantitativamente e qualitativamente al
bisogni dell'utenza e alle diverse tipologie di attivitd erogata

E presente impianto telefonico utilizzabile da parte di tuti gli utenti

Sono presenti attrezzature e presidi per realizzare le varie tipologie di intervento
abilitativo-riabilitativo negli ambient! dedicati, per attivitd individuali e/o di

gruppo
REQUISITI MINIMI ORGANIZZATIVI

L'ambulatorio dichiara la tipologla di tutte |e prestazioni erogate con contestuale
visualizzazione dei costi per prestazione ed il calcolo deli’eventuale ticket

E garantita la globale presa in carico del paziente per I'intero iter abilitativa-
riabilitativo

E presente una cartella ambulatoriale che contenga | seguenti dati:
a) dati anagrafici del paziente

b} individuazione e valutazione dello spetiro dei disturbi

c) relative gradiente o) modificabilita dei disturbi
d) obieltivi del progetio/programma riabilitative individuale
e) gli obiettivi e | risultati raggiunti
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neuropsichiatria infantile o psichiatria con documentata formazione nej disturbi
dello spettro autistico (Master di IT livelio).

E garantita la presenza, in relazione alle attivitd dell'ambulatorio, delle

sequent] figure professionali:

@) Medico specialista in Neuropsichiatra Infantile o Psichiatria con
documentata formazione nei Disturbi dello Spetiro Autistico (Master di 11
iivello)

b) Psicologo

c) Logopedista

d) Terapista della neuro e psicamotricita dell'etd evolutiva o tecnico della
riabliitazione psichiatrica o educatore professionale o terapista
occupazipnale

&) Assistente Sociale

Sone presenti protocolli relativi al progetto/programma riabilitativo individuale
conformi e coerentt alle Linee Guida nazionali e regionali

E presente una procedura per Ia custodia della cartella ambulatoriale nel rispetto
della vigente normativa sulla privacy

E redatto un Progetto Riabllitativo Individuale (PR1) con specifica indicazione
delle attivita individuali e di gruppo come da valutazione da parte dell’UVM

E garantito un adeguato accesso e una adeguata informazione al farniliari
nonché uno specifico addestramento

E garantito uno specifico intervento educativo del paziente

Le prestazioni riabilitative sono erogate dal centro in forma individuale o a piccoli

gruppi anche a domicilio /o presso i uoghi frequentati dalla persona con
disturbi dello spetro autistico

Y1
o b
Il coordinamento dell'ambulatorio & affidato ad un medico specialista I8 S
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,‘-?3-“ 4.2.7 CENTRO DIURNO PER L’AUTISMO
.':.a i
: t;71 Centri Diurni erogano attivita abilitative riabilitative e psico-educative
1/ per aurnentare il gradiente di indipendenza del pazient! in etd evolutiva
-~ e del pazientl adulti con disturbo dello spettro autistica.

3

I Centrj Diurni sono in collegamento funzionale con i Servizi territoriali
competenti per fascia di eta.

L'accesso alle strutture avviene attraverso la valutazione da parte
dell'U. V.M.

Se collocate in un edificio a pill piani, devono occupare esclusivamente
H plano terra con accesse autonomo, La struttura gla eperanie che non
sia collocata al piano terra, deve essere dotata almeno di un ascensore
ai sensi della legge 13 del 9 Gennaio 1989.

La struttura pud ospitare fino ad un massimo di 22 utenti,

codice paragrafo
CDDSA

La struttura & ubicata in zone urbanizzate, integrate con Il preesistente
contesto, oppure in zone collegate, mediante mezzi pubblici, con un
agglomerato urbano

I'locali e gli spazi della struttura sono correlati alla tipologia, al volume delle
prestazionl erogate ed al numero degli utenti

Le dimensioni dei locali, gli arredi e le attrezzature sono adeguati e coerenti
in relazione agli interventi effettuati

Gli edifici che accolgono le strutture sono In regola con le norme igienico-
sanitarie relative alle civili abitazioni e con le disposizioni in materia di
accessibilita ed eliminazione delle barriere architettoniche negl edifici
privati (Legge 13 del 9 Gennaio 1989) ed adeguati alla normativa vigente
in materia di salute e sicurezza sul lavoro

E presente la seguente dotazione minima degli ambienti:

a) locali per attivita individualizzate sebbene in piccolo gruppo massimo
3/4 utenti (di superficie minima pari a 3 mq per persona) dotati anche di
tavolo per attivita di socializzazione

b} locale per attivita di logopedia

c) locale per attivitd dei laborateri (manipolativi e corporei)
d) locale per colloqui clinici e di equipe

e) locale per attivita psico-motoria

f) locale di soggiorno/pranzo per ospiti a cui sono erogate prestazion) di &
ore al giorno (di superficie minima pari a mq 3 per persona)

g) servizi igienicl per pazienti distinti per sesso in misura di 1 ogni 11
ospiti

h) un servizio igienico attrezzato per Ia non autosufficienza

i) un locale spogliatoio con annesso servizio igienico per il personale,
distinto per sesso
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1) un locale per attivitd amministrativa, accettazione, archivio ‘""2;5(

iy

m) un locale destinato a deposito di materiale d'uso, attrezzature e~ - ¥ ’

strumentazioni
) uno spaziofarmadio per materiale pulita

o} uno spazio/contenitore per materiale sporco

REQUISITI MINIMI TECNOLOGICY

E presente un carrelio per la gestione delf’ emergenza
(Rianimazione cardio-polmonare) di cui viene verificata
periodicamente la funzionalita, dotato di:

a) pallone Ambu autoespansibile con maschere di varie misure

b) cannule orofaringee di varie misure
c¢) sfigmomanomelro con fonendoscopio
d}) laccio, siringhe e agocannule

@) materiale per medicazione

f) farmaci salvavita

g) defibrillatore

Sono presenti, in relazione alle attivita svoite nella struttura:

a) attrezzature e/o materiall per le valutazioni testologiche delle varie aree
specifiche del disturbo (comunicazione, autonomia, socializzazione,
motricitd, cognitiva)

b) materiale didattico- educativo e abilitativo ivi compreso quello per
attivita occupazionall

c) attrezzature e materiali per attivitd psico-motoria

d) attrezzature e materiall per i laborator| per attivita occupazionali

e) attrezzature e presidi per realizzare le varie tipologie di esercizio
terapeutico e di rleducazione negli ambienti dedicati per attivita individuall
2/o di gruppo

E presente impianto di allarme/chiamata in ogni servizio igienico

REQUISITI MINIMI ORGANIZZATIVI

Il coordinamento & affidato ad un medico specialista in Neuropsichiatria
infantite o Psichiatria presente nell’organico della struttura

Sono presenti procedure e protocolli derivali da linee guida nazionali e
internazionali (EBM} per l'autismo

E garantita 'apertura di 6 ore al giorno per i ragazzi non scolarizzati e
giovani adulti e 3 ore per i bambini e ragazzi scolarizzati per un totale
massimo, rispettivamente, di 36 e 15 ore di trattamento settirmanale

E garantita l'apertura per 6 giorni la seltimana al ragazzi non scolarizzati
e giovan! adulti e di 5 giorni per | bambini e ragazzi scolarizzati
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E garantita la valutazione multidimensionale attraverso strumenti validat)

Le prestazioni contengono le seqguenii attivita:

a) educativa, per il miglioramento della relazione dell'attenzione e della
comunicazione

) di collogui psicologici
¢) di laboratoeri manipolativi e corporel
d) psico-motoria

Sono garantite attivita tese a creare delle afleanze terapeutiche con
i geniteri che permettano di;

a) fornire una formazione coordinata e continuativa con moduli intensivial
genitori di ospiti presi in carico che hanno ricevuto una diagnosi recente,
questo anche avvalendosi delle associazioni riconosciute di genitori
(parent-training}

b) fornire informazioni sul percorso riabilitativo ed educative e le nozioni
necessarie alla gestione guotidiana del proprio flglio con cadenza almeno
bimestrale

¢) strutturare una partnership tra | professionisti dell'équipe ed | familiari
degli ospiti, soprattutto nella definizione degli oblettivi del progetto
terapeutico

E garantita la presenza, in relazione alle attivitd previste (anche
in alternanza tra le figure professionali psico-riabilitative, in
funzione delle esigenze del PRY), di equipe multidisciplinare
composta da:

a) Neurapsichiatra Infantile e/o Psichiatra con documentata formazione
nei Disturb] dello Spettro Autistico (master di 11 livello per l'eta evolutiva)
o Psichiatra (per 'eta adulta)

b) Psicologo

c) Terapista della neuro e psicomotricita dell'etd evolutiva o terapista
occupazionale o tecnico della riabilitazione psichiatrica (solo per Veta
evolutiva)

d) Terapista della riabilitazione psichiatrica o terapista occupazionale
(svlo per 'etd adulta)

&) Educatore professionale

f} Logopedista (solo per I'eta evolutiva)

g) Maestro d'arte {solo per I'etd adulta)

h) Assistenle Sociale

i) 058

E presente documentazione clinica (cartella clinica) per ciascun utenteove
sia definito il Progette Riabilitativo Individuale (P.R.1.) e #l programma
riabilitativo (obiettivi, interventi, modalita di verifica), custodita nel rispetto

delle vigenti normative sulla tutela della privacy e sul trattamento dei dati
sensibili
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1l P.R.1, & formulato dall'equipe muitidisciplinare

La struttura deve dotarsi di carta del servizi

Sonp previsti incontri di sostegno alle famiglie e attivita socializzanti con i
contesto territoriale esterno

Oani ospite & dotato di un Progetto Riabilitativo Individualizzato (PRI)
soggetto a verifiche periodiche da parte del personale responsabile
sanitarip territoriate dell'UVM

E presente una procedura che regolamenti le collaborazioni con le
associazioni di volontariato per attivitd integrative di  supporio,
socializzazione e di interaziona con le risorse del territorio (volontari,
obiettori ecc.)

E adottato un registro degli ospiti presenti nella struttura gquotidianamente
aggiornato
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4.1.6.bis NUCLEI RESIDENZIALI DEDICATI PER L'AUTISMO IN
ETA ADULTA

Strutture residenziali finalizzate all'accoglienza, allassistenza, al
mantenimentoe e/o recupero dell’'autonomia residua di persone con
disturbo dello spettro autistico, con bassi livelli di funzienamento e
sacializzazione, non in grade di provvedere a sé stessi e impossibilitati
a permanere nel contesto familiare, anche temporaneamente prive def
sostegno familiare, caratterizzate da media intensita assistenziale e
media/alla complessitad organizzativa. i nuclei residenziali dedicati per
f'autismo in etd adulta hanno una capacita ricettlva massima dif 14
posti letto (nel rispetto del fabbisogno autorizzatorio su base
provinciale).

Il nucleo residenziale per 'autismo & in collegamento funzionale con
le équipe territoriali ASL (NTA).

L'accesso alla struttura avviene previa valutazione da parte dell'UYM
(Unita di Valutazione Multidirnensionale).

codice paragrafo
NRAA

REQUISITI MINIMI STRUTTURALI E TECNOLOGICI

La struttura e localizzata in zona urbana, oppure In zona collegata ad un
agglomerato urbano facilmente raggiungibile con mezzi pubblici. I Nuclel
residenziali dedicati per l'autismo In etd adulta non possono essere
collecati allinterno di un edificio condominiale destinato a civile abitazione

E' presente uno spazio cornune all’'aperto di almeno 4 mq per ospite
{giardino, terrazzo, ecc.)

AMBIENTI COMUNI

Gli spazi per | servizi generali comprendono:

a) spogliatoio per il personale con servizi igienici € doccia secondo la
normativa vigente

b} cucina, dispensa e lavanderia adeguali alle modalita organizzative
adoltate per la gestione dei relativi servizi

c) deposito/locale biancheria sporca

d) deposito/locale biancheria putita

e) focali per le attivita amministrative

f) locali pranzo di dimensione complessiva non inferfore 8 maq.3 per
ospite

g} locali per attivitd aggregative, ricreativo-culturafi e di socializzazione
con superficie non inferiore @ ma.4 per ospite

Epresente un ingresso con portineria, area di accoglienza con linea
telefonica a disposizione degli ospiti e servizi igienicl per i visitatori
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Sono present! servizi igienici, collegati agli spazi comuni, atirez
non autcsufficienza in numero di almeno uno per nucleo distinti persessd

E presente una procedura per modalita di custodia di valori e beni
personali

Per 'erogazione di prestazioni sanitarie sono presenti;
a) locale ambulatorio con servizio igienico

b) palestra di superficie non inferiore a 45 mq, dotata di attrezzature ed
ausili con relative deposito

c) servizl iglenici in prossimita di palestre ed ambulatori fruibili anche da
utenti in carrozzina

d) spazio per deposito di attrezzature, ausili, presidi e materiali di
consurno

e) armadi idonel alla conservazione dei farmaci

AREA DI DEGENZA

Ogni Nucleo residenziale dedicato per Pautismo & dotato di:

a) camere di degenza, dotate di servizi igienici conformi al requisiti di
legge In materia di abbattimento delle barriere architettoniche

b) spazio cucina/pranzo/soggiorno

¢} bagno assistito
d} locale per il personale

Nota:

Le suddette dotazioni possono essere collocate su un piano o su pilt plani.
In tal caso deve essere prevista la presenza di un ascensore

La superficie utile minima per le camere &:

a) camera ad un posto Jetto non inferiore a 12 mq
b) camera a due posti lelto non inferiore a 18 mg

Sono presenti servizi igienict attrezzati per la non autosufficienza collegati
alle camere in numero di 1 ogni camera a due posti &€ 1 ogni due camere
ad un posto, di dimensioni tali da permettere Fingresso e Ia
movimentazione delle carrozzine. Nel caso di strutture operanti &
arnmessa la presenza di un servizio iglenico attrezzato per Ia non
autosufficienza ogni 2 camere &, in ogni caso, almeno 1 ogni 4 ospiti
ancorche i servizi iglenici non siano collegat! in camera

E' presente impianto di allarme/chiamata per ogni servizio igienico
Per ogni camera & garantita I'agevole movimentazione delle carrozzine
L'arredo delia stanza comprende:

a) letlo con materasso e cuscino
b} comoding con vassoio servitore
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14 Sono presenti:
a) fuci di emergenza notturne
b) linea telefonica a disposizione degli ospiti
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E’ presente un impiante di riscaldamento ¢ di climatizzazione che assicuri
una temperatura degli ambilenti di 20°%/22° centigradi nel semestre
invernale {ora solare) e possibilmente non inferiore a quella esterna per
pit di 6° gradi centigradi (e comungue non inferiore a 20° centigradi) nel
semestre estivo {ora legale)

E' presente un carrello per la gestione dell’emergenza (Rianimazione
cardio-polmonare) di cui viene verificata periodicamente la funzionalita,
dotato di:

a) pallone autoespansibile con maschere di varle misure
) cannule orofaringee di varie misure

t) sfigmomanometre con fonendoscopio

d) laccio, siringhe e agocannule

&) materlalé per medicazione

f) farmaci salvavita
g) defibrillatore

REQUISITI MINIMI ORGANIZZATIVI

Nei nuclei residenziall dedicat! per I'autlsmo in eta adulta & prevista la
funzione del direttore medico di struttura

L'organigramma del personale prevede la presenza delle seguenti
professionalité:

a) un medico specializzato in psichiatra con la funzione di coordinamento
del servizio sanitario

b} psicologo

¢} infermiere

d) tecnico della riabilitazione psichiatrica o terapista occupazionale o
educatore professionale

e) OTA/OSS

f} maestro d'arte

g) assistente sociale

Ciascun turno diurno/notturno prevede obbligatoriamente la presenza di
n.2 infermieri o, in alternativa, di n.1 infermiere pilt n.1 OTA/OSS

£ prevista la reperibilitd medico generica o specialistica

E presente una procedura che regolamenti le collaborazioni con ie
associazioni di volontariatoe per attivita integrative di supporio,

socializzazione e di interazione con le risorse del territorio (volontari,
obiettori ecc.)
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E' garantita la valutazione multidimensionale attraverso appositi
strumenti validali dei problemi/bisogni sanitari, cognitivi, psicologici
sociali dell'ospite al momento dell'ammissione e periodicamente
agglornati

Per ogni paziente & redatto un Piano di Assistenza Individualizzato (PA})
corrispondente ai problemi/blsogni identificati

Sono presenti procedure e linee guida che regolamentanc le modalita di
erogazione dell’assistenza nel rispetto delle logiche dell'équipe
interdisciplinare

E' garantita la raccolta dei dati delle singole valutazioni multidimensionali
tale da permettere il controllo continuo delle attivita della struttura

Sonho previsti i collegamenti funzionali ed organizzativi
{protocolli/procedure) con la pi vicina struttura ospedaliera dotata di
pronto soccorso e righimazione

Sono previsti registri di carico e scarico nel rispetto delle normative
nazionali

E' prevista la cura dell'aspetto dell'ospite come servizio offerto o a
pagamento

E' presente un foglio clinico-terapeutico assistenziale per ciascun
paziente che documenti I'attivita svolta, custodita nel rispetto delle
vigenti nhormative sulla tutela della privacy e sul trattamento dei dati
sensibili

Sono presenti procedure per:

a) la gestione delle emergenze

b) il bagne & la doccia

c) I'igiene orale

d) Vigiene a letto

&) per la somministrazione di farmaci

f) La prevenzione e il trattamento dell'incontinenza urinaria e fecale

g} Per la regolamentazione dell'accesso dei Medici di Medicina Generale
{(MMG)
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NO



L presente copid & conforme allarlg
o st compoe di fagl .. ﬁ:g'e di... .’l,.

: factiate ciasconz vidimats da apposita
timbro recante bz dicitura «Regiong Abruzzo
Bipartimento per|a Salite & B Walaren




