REGIONE EMILIA ROMAGNA

IN BREVE

La regione ha un’ampia normativa in materia, fihoegente progett€rogramma Regionale Integrato
per I'Assistenza alle persone con disturbo dello sttro autistico - ASD (PRI-A), con una rete di
assistenza articolata su piu livelli secondo il eitmhub and spoke
In sintesi la Rete Regionale del PRI-A sara aaititda:

- tre centri di riferimento Hub, che rappresentandearee vaste della Regione

- da undici centri Spoke, relativi alle Aziende Uslld Regione Emilia-Romagna;

- Il supporto tecnico-scientifico ed operativo €& gdita dai due Comitati, Scientifico ed Operativo, d

livello regionale.

DESCRIZIONE DELLA NORMATIVA

Nel 2000 I'Assessoratalla sanita della Regione Emilia Romagna, nell’dmliella riorganizzazione dei
servizi per la salute mentale, ha inviato alle Bdé sanitarie regionali indirizzi contenenti ‘leinee
sull'organizzazione dei Servizi per l'autismo inite? (Allegato alla nota n. 12182/SAS del 21/3/2000)
finalizzate all’organizzazione dei servizi, secontlanodello metodologico della scansione “individeia
valutare, trattare” e in relazione alla complessi@'inquadramento teorico e nosografico dell’anto
infantile con particolare riferimento al processdutativo e diagnostico, alla presa in carico #amaento,
alla formazione e ricerca.

Nel 2003 un gruppo tecnico regionale ha elabodatim¢umentd‘Promozione della salute per le persone
affette da autismo e altri disturbi pervasivi delkviluppo”, quale strumento di approfondimento e
aggiornamento tecnico per gli operatori del sefterea diffuso i risultati dell'indagine condotteepso tutte
le strutture regionali che hanno in carico pazidntigni eta con disturbi dello spettro autistico.
Successivamente, sulla base del documento teaméiajsultati della suddetta indagine e della diri
organizzazione delle strutture sanitarie del’Emafomagna, il Coordinamento regionale dei Respdinsab
dei Servizi di neuropsichiatria infantile e deléeevolutiva (NPEE) ha predisposto upeoposta per
'adeguamento organizzativo dei servizi regionali.

Nel 2004, la Giunta regionale ha deliberato indiriz obiettivi alle Aziende sanitarie per il potermento
dell'assistenza alle persone con autismo e aktuddi generalizzati di sviluppo in regione.

Con DGR 1066 del 2004 é stato approvato il docum#rihee guida per la promozione della salute delle
persone con autismo e disturbi pervasivi dellouppb” in attuazione del Piano sanitario regionale.

Le linee guida, elaborate da un Gruppo regionalesgerti, sulla base dei dati piu recenti delltetatura
scientifica, riguardano sia gli aspetti clinici gsbificazione diagnostica, approcci terapeuticohtaiovi,
ecc.) sia quelli organizzativi dei servizi sanitaspetto alle diverse fasce di eta.

Vengono anche affrontati i temi piu globali dellaomozione della salute, a partire dalla necessaria
integrazione fra i servizi, non solo sanitari, fiala appropriata comunicazione con la famiglian ¢®
istituzioni scolastiche, ecc.

Il documento e stato pubblicato nella collana de§sikr prodotti dall’Agenzia sanitaria regionale 1063 -
2004) con il titolo“Assistenza alle persone affette da disturbi dejpettro autistico”consultabile nel sito
regionalehttp://asr.regione.emilia-romagna.it/wcm/asr/cadlagossier/doss103.htm

Nel 2008 la Giunta regionale con D.G.R. n. 318 bfinito attraverso il progettBRI-A, la struttura della
rete organizzativa regionale dei servizi competenfiSD.

L'obiettivo generale del Progetto PRI-A e di of&rifnodi" competenti di riferimento nelle singoleita
aziendali/provinciali ai numerosi Attori coinvolhella strutturazione dei percorsi integrati delstsma
curante" per la promozione della salute degli uteah ASD (familiari, operatori sanitari, Enti Ldca
istituzioni scolastiche, etc.). Prevede una orgaadiione secondo il modellorate hub and spokgentri di
riferimento per area vastahub’; e centri collegati spoké



Hub di area vasta (2° livello):

- Centro Autismo dellAzienda USL di Reggio Emiliaa competenza territoriale di riferimento é
individuata nell’area vasta Emilia Nord (PC, PR,, M)

- Centro Autismo del’Azienda USL di Bolognd.a competenza territoriale di riferimento e
individuata nell’area vasta dell’Emilia Centro (BEE, Imola).

- Centro Autismo dell’Azienda USL di RiminLa competenza territoriale di riferimento € indivata
nell'area vasta Romagna (RN, RA, FO, Cesena)

Team Aziendale/Provinciale ASD (1° livell@resente in ogni Azienda USL, funge da Spoke delta
regionale; e costituito dagli operatori di divepefessionalita, coinvolti sia nella definizione &ftiuazione
dei processi clinico-assitenziali dedicati agli ASB nella attuazione dei singoli percorsi indiatiu
Questo primo livello e collegato con il Dipartimerti cure primarie, ed in particolare con i Pediditlibera
scelta per il coordinamento degli interventi.

Inoltre sono presenti, a livello regionale, due @atnper seguire gli aspetti di ricerca, monitayage
sostegno della rete di assistenza.

LE NORME

Linee sull'organizzazione dei Servizi per I'autismoinfantile (Allegato alla nota n. 12182/SAS del 21
marzo 2000)

Premessa

Queste linee sono finalizzate all’'organizzazioniesdevizi, secondo il modello metodologico dellarssione
“individuare, valutare, trattare” e in relaziondaatomplessita dell'inquadramento teorico e nosogra
dell’autismo infantile.

Seguendo la classificazione ICD X e DSM IV, laais infantile rientra nel capitolo dei disturbi
generalizzati di sviluppo; in questa categoria s@ompresi anche l'autismo atipico, la sindrome di
Asperger, la sindrome di Rett, la sindrome disirdaéga dell'infanzia e il disturbo pervasivo di Byipo non
altrimenti specificato (PDD-NOS).

Si tratta di patologie di grande rilievo scientifie di grande peso sul destino di salute dei soggdpiti ma

di limitata portata epidemiologica.

| disturbi generalizzati di sviluppo sono un grupiosindromi che condividono alcuni aspetti clinioia
riflettono probabilmente eziologie diverse. Il lageordio risale alla prima infanzia ed & asso@ataodalita
caratteristiche di ritardate e ridotte capacitaapcomunicative e cognitive di base. La patotogutistica
viene considerata come un’alterazione precoce batgodi tutte le funzioni essenziali per il proaess
evolutivo del bambino, con la compresenza di sintdancui comparsa nei primi tre anni di vita e icos
caratterizzata:

» compromissioni qualitative dell'interazione sdeja

e compromissioni qualitative nella comunicazione;

» modelli di comportamento, interessi e attivitaitati, ripetitivi e stereotipati.

Questo inquadramento della patologia autisticarsuipevisione dell’autismo come patologia primitivente
affettiva e relazionale, facendo emergere I'esjpmassdi una patologia neuropsichiatrica ad andament
cronico e fortemente disabilitante.

Si sottolinea come I'espressione fenotipica delisamo e delle condizioni ad esso collegate copra un
gamma di abilita di sviluppo di ampio spettro @liersi gradi di gravita. Questa variabilita di geatazione

e la natura dei sintomi che definiscono I'autisraodono difficile la definizione delle procedurenathe. La
valutazione deve quindi coprire sistematicamenteerde aree: storia dello sviluppo della patologia,
valutazione psicologica, esami strumentali e lafooistici, e approfondimenti neuropsichiatrici,
neuropsicologici e neuromotori.

La diagnosi formale di autismo prima dei due andifficile e le descrizioni cliniche confermano faifenti
modalita di esordio della sintomatologia: alcunimténi sembrano presentare uno sviluppo normalegrim
della comparsa dei sintomi mentre altri presensnimmi evidenti fin dal primo anno di vita.



Occorre sottolineare I'importanza di differenziaseegnali che determineranno disturbi dello svilup cui
prevale il danno biologico dai segnali che detesranno disturbi di personalita, in cui il dato &ffe
relazionale assume importanza maggiore.

A tutt'oggi I'analisi del’andamento dei casi svela scarsamente utile perché vi sono pochi stuldi storia
di adulti con un inequivocabile disturbo di perdiaaavitante, schizoide, schizotipico.

Superata la teoria dell’autismo come esclusivoudist precoce dell’interazione madrebambino, si apre
problema sul piano diagnostico di effettuare lagdasi differenziale tra disturbi affettivo-relazaine
disturbo autistico su base organica. | servizitsainieducativi e sociali dovranno attrezzarsiuatmente e
operativamente per affrontare questa patologianiotiica di collaborazione e supporto della fanagli
Vanno previsti interventi che contrastino e riduzdahpiu possibile gli esiti disabilitanti dell’agkione,
ponendo fra gli obiettivi terapeutici e assistelizaconquista delle autonomie e il raggiungimedtana
migliore qualita della vita sia dei soggetti calgiie delle loro famiglie.

Processo valutativo e diagnostico

Il confine tra patologia della comunicazione e 'ddkrazione sociale con la patologia della relagio
corrisponde al limite fra le patologie di tipo atitto e i disturbi dell’affettivita. Questo confirgare alle
volte di difficile demarcazione soprattutto in péninfanzia, perché i disturbi della comunicazione e
dell'interazione sociale, interferendo nel naturatembio affettivo ed emozionale fra bambino e rgu
materna, determinano difficolta nella relazione lii@mbino e genitori. Occorre quindi che la diagnosi
formale per i bambini di eta inferiore a tre anenga formulata dopo un periodo di osservaziona satura

e sulla evoluzione dei disturbi, utilizzando appraip protocolli di valutazione differenziale.

Per la valutazione dell'autismo €& indispensabileuaae un approccio interdisciplinare e integrato,
nelllambito del quale € auspicabile che il pedigirbase abbia un rilievo sempre maggiore sia comie di
invio di casi sospetti, sia come soggetto che bola al trattamento.

Le valutazioni neuropsicologiche e quelle relatila comunicazione sono quelle piu frequentemeséteal

e assieme alla valutazione del comportamento eltadtipi di osservazione, forniscono le basi per i
programmi di intervento.

Queste considerazioni portano ad affermare la séaedi eseguire in ogni caso una valutazione dgobtal
bambino con particolare riguardo alla fascia dicetdpresa fra 0 e 3 anni.

La programmazione sanitaria deve quindi riaffermaneecessita di focalizzare 'attenzione dei Sgrsilla
fascia 0-3 anni allo scopo sia di fare diagnoscpce di autismo sia di individuare altrettanto psmente
disturbi o distorsioni di personalita, deficit moteensoriali o cognitivi con il fondato rischio evoluzione
di sviluppo patologico, al fine di mettere in campdempo utile specifici e adeguati interventcdrattere
terapeutico e riabilitativo. Di conseguenza, albo di assicurare la valutazione globale del bambi
Servizi dovranno attrezzarsi sul piano delle proceddotandosi di protocolli diagnostici e terapaulti
nonché su quello delle competenze assumendo le rtappo iniziative nel campo della
formazione/aggiornamento.

Nell’ambito della valutazione diagnostica possoratanto essere distinte una valutazione neuropsicta
iniziale da applicarsi ai bambini con sospetto idtudbo di sviluppo, e una valutazione piu apprditanda
riservare a bambini e adolescenti evidenziati caniestici.

Di fronte a bambini con sospetto disturbo di syilapo di personalita € necessario eseguire una prima
valutazione specialistica ad ampio raggio, compverdi:

 dati anamnestici;

» esame neurologico, che, secondo l'esito, pudr@priulteriori approfondimenti come quelli riportptu
avanti;

* profilo psicologico, psicomotorio, cognitivo ecsale del bambino;

» valutazione dell'interazione del bambino conmitari e con i fratelli;

» valutazione degli stili di attaccamento.

Il risultato di questa valutazione iniziale dovidnsentire di avere informazioni riguardanti:

* le difficolta specifiche del bambino e i suoi etsali punti di forza;

« il livello delle capacita globali di adattamento;

« il funzionamento relativo alle aree di svilupp pmportanti quali I'area affettivo relazionale della
intersoggettivita, quella delle abilitd cognitivepmunicative, linguistiche, sensoriali e motoriesse a
confronto con i livelli di sviluppo attesi sullagmdell’eta cronologica;



« il contributo specifico delle diverse aree valatalle competenze del bambino (percorsi di maiongz
pattern di interazione).

Presa in carico e trattamento

Aspetti operativi

Attualmente si ritiene che non esista “il trattateérche risponda alla complessita dei disturbi galiezati
dello sviluppo, e in particolare dell'autismo. Larpasivita del disturbo, la molteplicita dei quadimici e la
possibile cronicita dei disturbi richiedono I'integione dei vari modelli di intervento. La struttysortante
al momento piu accreditata e individuabile all'mmte di un approccio psico-educativo che preveda:

* la diagnosi precoce e comunicazioni chiare alaiflia sia durante il percorso diagnostico chdanel
valutazione dell’efficacia del progetto psico-ediwas

* la valutazione clinico-biologica con accertamdahboratoristici e strumentali, con eventuale &agnto
farmacologico, in particolare per i soggetti affdt epilessia;

il percorso di educazione strutturata incentrath potenziamento delle risorse del bambino tramite
un’azione sui punti forti e sull’area di sviluppmpsimale, insieme alle necessarie modificazioriantali;

* l'aiuto pratico e il sostegno psicologico allaniglia;

* la continuita di servizi per 'intero ciclo ditei della persona;

« il collegamento e coordinamento degli interventiei servizi.

L’intervento deve assicurare la globalita della sprein carico, le modifiche strutturali ambientali,
l'individualizzazione del programma educativo eainvolgimento dei genitori e degli operatori scbie e
socio-sanitari, con la costante verifica del promet l'integrazione con altri interventi di competa
efficacia.

Va sottolineata l'importanza e la delicatezza deltisg di osservazione dove svolgere I'esame
neuropsichiatrico del bambino, considerato I'impafiotenzialmente negativo sul comportamento di
guest'ultimo dovuto ad ambienti nuovi 0 poco stiati.

Il neuropsichiatra infantile deve essere prepasadgservare il bambino sia in setting strutturiaé a casa e
a scuola, sapendo che i fattori ambientali pos&afeenzarlo.

L'osservazione dell'interazione del bambino coroinponenti della famiglia e la valutazione deglii sti
attaccamento forniscono importanti informazionifaseui livelli di stress provati dalla famiglia.
Certamente la fase di definizione dell'iter diagiess e del conseguente progetto terapeutico rtabip
deve poter prevedere I'apporto di contesti di altapecifica competenza e deve essere la risultkaie
attivita di approfondimento medico, psicologicoceiale integrato fra i diversi livelli territoriglospedalieri
e universitari.

Gli obiettivi possibili, stante la possibile croitéc del disturbo e la sua pervasivita, sono ramredi dal
raggiungimento del maggior grado di autonomiaiedipendenza verso l'integrazione sociale.

Per il trattamento dei bambini tra i 0-5 anni éoptario privilegiare un intervento educativo eageutico-
riabilitativo volto a costruire le capacita di iragione del bambino tramite un progetto di lavercentrato
sull’'area dell'intersoggettivita e sulle abilitacsali, a migliorare le capacita di comunicaziona sspressiva
che ricettiva.

Considerate le caratteristiche del disturbo aatisé indicato che gli interventi sopradescrittiplivnella
scuola, in famiglia e in ambulatorio, vengano attallinterno di un contesto strutturato e spexfamente
organizzato, ovvero anche tramite modificazionl'delbiente che rendano il percorso terapeuticoactuste
leggibile per il bambino.

In questa prima fase resta essenziale il coinvagtmdei genitori, costruendo insieme a loro lenia del
programma e cercando di generalizzare gli insegnange il “linguaggio” utilizzato anche in ambito
domestico. Gli operatori coinvolti devono esseregagitamente formati su differenti versanti: autismo
tecniche di comunicazione alternativa e di gestretezionale del rapporto con i bambini piu piccoli

Dopo i 5 anni e per gli adolescenti I'interventacpseducativo rappresenta, come sopra ricordaaspétto
centrale del progetto terapeutico-riabilitativo,cdbzzato sull'educazione strutturata, I'implememae
delle abilitd presenti ed emergenti e basato mérgammente sull'individualizzazione, flessibilita
massima indipendenza possibile del soggetto. Lifickex e le programmazioni continue sono indispbilisa
e puod essere necessaria la disponibilita di ats@miresidenziali e programmi estivi, giacchégigsdti con
questo tipo di disturbi spesso regrediscono inressdi tali servizi.

La possibilita di integrazione con altri interverfi prevedere l'utilizzo di trattamenti quali tei@p
occupazionali e psicomotorie, terapie di linguagtgeniche di comunicazione aumentativa, alteraagivn



casi ben verificati di comunicazione facilitata inancora scientificamente validata). Nel caso djgstti
adolescenti con buon funzionamento, con capacitdialogo e di introspezione pud essere proposto un
intervento sul versante psicodinamico e relazionale

Gli interventi psico-sociali si rivolgono all'inserento nel tempo libero, alla formazione profesalene
all'inserimento lavorativo sempre nell’'ottica dalfproccio psico-educativo che prevede la contindéi
servizi per l'intero ciclo di vita del soggetto.

Il sostegno pratico e psicologico offerto alle fghe schematicamente deve comprendere:

* gruppi di supporto per genitori e fratelli;

* gruppi di insegnamento ai genitori di tecnichedfiche (per es. tecniche di

modificazione del comportamento);

* counseling ai genitori;

* parent training;

* personale educativo per assistenza saltuarieed giornate ai soggetti su espressa

richiesta dei genitori (modello respite care).

Si sottolinea che non essendo disponibili farmagativi per I'autismo, I'approccio psicofarmacologi
attualmente ha valenza sintomatica e deve ess#imaib quando la gravita del sintomo compromette
eccessivamente la qualita di vita del bambino erfetisce pesantemente con il suo programma eduocati
L'intervento farmacologico non pud pertanto rappreare il trattamento unico o di elezione, bensi va
inserito nell’ambito del progetto definito per glieimbino.

| farmaci attualmente piu utilizzati sono: i newttici, gli SSRI e gli stabilizzatori del’'umore.eP i
trattamenti dietetici e per quelli alternativi nérstata comprovata una chiara efficacia.

Aspetti organizzativi

Va qui richiamata I'importanza gia piu volte soit@lata di poter disporre di una ben articolata detervizi
sanitari, sociali ed educativi per I'infanzia ed@escenza nell'ambito della quale collocare anghe
interventi a favore dei soggetti con disturbi psivadello sviluppo.

Soltanto a questa condizione diviene concretamenssibile perseguire il dichiarato obiettivo di ayatire
tempestivita di segnalazione per una diagnosi jgeeeouniformita di contenuti sia nell'iter diagriost nel
progetto terapeutico riabilitativo che nella vexdidel follow up. Questa rete di servizi potra quiarantire
anche continuita di formazione, progetti di svilogpprogrammi di ricerca.

Nellambito di questo sistema, il pediatra di basi medico di medicina generale devono diventanip
attivatori della rete e riferimento obbligato peBeérvizi di neuropsichiatria e psicologia dell'&eolutiva
(NPEE), i quali svolgono le seguenti funzioni:

« il coordinamento della prima valutazione diagiwastQuesta funzione di lettura della domanda autirse
alle équipe territoriali I'attivazione di quegli pmfondimenti diagnostici che per necessita strualen
possono avvenire solo in ambienti ospedalieri @ansitari qualificati;

* l'attivazione integrata della progettazione ediveaterapeutica;

» lintegrazione dei rapporti operativi con i petiadi base e di comunita, filtro fondamentale
nell'individuazione dei casi dubbi e riferimento portante per la famiglia nel corso del trattamento.
Nell'ottica della diagnosi precoce i pediatri su wersante e gli educatori sull'altro (asilo nideseuola
materna soprattutto) divengono figure essenzialicdeavolgere in maniera programmata sugli aspetti
formativi e organizzativi.

Per ogni situazione deve essere individuato unoresgbile del percorso integrato e personalizzato co
compiti di attivazione e coordinamento fra le vauéeti della rete.

Gli obiettivi qualificanti dei Servizi NPEE in rifanento all'autismo sono:

* la globalita della presa in carico;

« il coinvolgimento e il sostegno della famiglia;

* le modifiche strutturali ambientali;

* l'individualizzazione del programma educativo peaggiungimento della massima

autonomia;

« la formazione degli operatori coinvolti nel prétge

» lintegrazione di metodi e strumenti scientificambe validati per il trattamento, che deve essere
individualizzato e costantemente valutabile nalla sfficacia.

La pianificazione del trattamento deve coinvolggemitori e membri della famiglia, come anche |dfsta
della scuola e altri professionisti.



I genitori sono soggetti imprescindibili del prosese devono concorrere attivamente alla definizidele
percorso diagnostico e di trattamento, sapendolahettura o la mancanza di alleanza terapeuticaico
genitori, facilmente potra compromettere un effeck/oro clinico con i bambini.

Le Unitd operative e i Moduli territoriali, ospeal e universitari dovranno quindi garantire pesto
facilmente accessibili alle famiglie, per rendepemtiva la presa in carico complessiva, la valotez
diagnostica attenta a tutti gli aspetti neurobi@pgieuropsicologici, cognitivi e relazionali, &efinizione
degli interventi terapeutici e riabilitativi.

| Servizi di NPEE accanto alle funzioni diagnostiah terapeutiche, dovranno svolgere un ruolo dendiia
continuita nei percorsi di presa in carico, di etghento degli intereventi terapeutici, di atteneialla
qualita della vita dei pazienti e delle loro fanegidi follow up sull’efficacia complessiva del ti@mento.
Questi compiti possono essere svolti con la dinettidecipazione delle Unita operative di neuropaicia
infantile ospedaliere e universitarie per le funkidi livello diagnostico, di partecipazione allafithizione
del progetto terapeutico, per tutto cio che rigaagl esami strumentali e per le terapie necedsitagime
di ricovero.

A tal fine tali Unita operative dovranno attivam®colli diagnostici e terapeutici sul piano dgdlecedure,
assumendo in maniera coordinata con i Moduli oayaativi territoriali le opportune iniziative nel @o
della ricerca, formazione e aggiornamento.

Formazione e ricerca

L'integrazione delle funzioni assistenziali - dingpetenza dei servizi dei dipartimenti sanitarici guelle di
ricerca e di didattica proprie dell'Universita desevenire nellambito della programmazione regienal
aziendale e della convenzione Universita - Regione.

Nel rispetto dell’autonomia universitaria deve essaffidato anche ai dirigenti dei servizi dipartintali il
compito di svolgere attivitd di formazione e riGrin modo da facilitare I'integrazione e il cograimento
delle rispettive attivita.

Formazione

Scopo delle attivita di formazione € quello di camtire:

* ai clinici l'acquisizione delle competenze neeeis per la valutazione diagnostica e la presaaiico
secondo le linee piu sopra esposte;

* ai terapisti della riabilitazione e agli educattacquisizione di adeguate e aggiornate inforraaecirca i
disturbi di sviluppo;

* la formazione dovra garantire inoltre a questerapori - 0 a un gruppo selezionato di essi - depo
svolgere gli interventi riabilitativi sopradesaritt

Un ulteriore livello di formazione dovra riguardaneediatri di base e di comunita, gli insegnantgenitori:

» per i pediatri si dovranno programmare intervdatimativi mirati a un affinamento delle competenze
cliniche collegate soprattutto all'individuazioneepoce dei disturbi di sviluppo e di relazione mahe al
loro trattamento, cosi da facilitare la collabooas fra pediatri e specialisti;

» per gli insegnanti, oltre a fornire nozioni gealerche permettano di inquadrare il disturbo aigist
dovranno essere proposte specifiche indicaziongpalificare i piani di lavoro educativo personaditi con
strategie e contenuti mirati ai bisogni del bamtantistico;

* per i genitori si dovranno programmare intervemtormativi e formativi secondo i modelli accreatita
livello scientifico internazionale.

Ricerca

Tenendo conto delle esperienze nazionali e intéwnali nello studio sull’autismo, alcuni temi prit@ri di
ricerca possono essere individuati nell’ambito dstidi nosografici, studi epidemiologici e studiaogici
e patogenetici e in particolare vengono indicagguenti temi.

Nosografia

Preliminare a qualsiasi progetto di ricerca nelbém dell’autismo € la precisa caratterizzazioregdbpstica
e l'individuazione di definiti profili clinici. Tad sforzo diagnostico € fondamentale dal momentonobié

dati suggestivi su pazienti autistici hanno prestentl limite della non replicabilita tra diversiuppi di

ricerca, in considerazione dell’ampio spettro diiadailita clinica. Cio vale particolarmente per arbbini

molto piccoli (al di sotto dei tre anni).

Epidemiologia



Ricerche sulle variazioni del decorso longitudinagei costi ed efficacia dell’appropriato trattarmen
dell’autismo.

Eziologia

A tutt'oggi la ricerca neurobiologica sull’autismibeve ancora compiere numerose indagini al fine di
comprendere quali siano i meccanismi fisiopatoliodgcregioni cerebrali, i sistemi neurotrasmettao, i
cromosomi i geni e le modalita di trasmissione ¢jeagcoinvolti nella trasmissione della malattitevoli
avanzamenti delle indagini neurobiologiche sembrgmtersi intravedere con ricerche nel campo
dell'immunologia, delle neuroimmagini, della geatie della biochimica.

Meccanismi cerebrali
Studio neuropsicologico degli specifici aspettifdinzionamento per chiarire l'ipotesi della relazofra
deficit cognitivo e difficoltd comportamentali.

Sviluppo comunicativo sociale ed emotivo

Studi longitudinali della prima infanzia tesi a éaisposta a quesiti come: quali sono i mediatetied
variazioni di sviluppo? possono essere identifisattogruppi? Come possono famiglia, scuola e vetgr
educativi prevenire la deprivazione che risultadidicit sociali e comunicativi del bambino?

Intervento ambientale
Studi sull'interazione genitori-bambino.

Significativita dei dati

| risultati degli studi nosografici, epidemiologi@ziologici e patogenetici devono essere valisetiondo le
modalita previste dai protocolli di ricerca deglganismi scientifici regionali e internazionalijmpa di una
loro qualsiasi applicazione.

Conclusioni

La difficolta nella valutazione dei disturbi psi@iplogici del bambino deve spingere a operare eoteta e
a protrarre a lungo un’osservazione che deve essmre detto, il piu possibile aperta alle diveasse dello
sviluppo.

Una medesima apertura € richiesta per la sceltd ohégrventi terapeutici e riabilitativi: devonossere
considerate, in relazione alle ipotesi diagnostiehal'evoluzione, tutte le possibilita di trattame per il
soggetto autistico.

Questo lavoro richiede approfondite e specifichepetenze in diversi campi da parte delle divergeré
professionali interessate, che dovranno avvaléisiziative di formazione mirate.

Per la complessita dei temi, per I'esigenza di fagauno sviluppo omogeneo delle competenze so tutt
territorio regionale, per garantire una diffusiatele funzioni di maggiore livello specialisticoemgliato allo
svilupparsi delle conoscenze ma anche ai bisogniedétorio regionale, si ritiene necessario pngpoun
Comitato di consulenza scientifica facente rifemtoeal Programma salute mentale dell’ Assessord#o al
sanita, con il compito di monitorare le attivitai dervizi per l'autismo infantile ed eventualmende
riformulare le presenti linee, a cadenza annuaikg $ase dell’evidenza dei risultati raccolti diel@uove
conoscenze scientifiche nazionali e internazionali.

Impegni della Regione Emilia-Romagna

Viene attivato un Gruppo regionale di coordinamentmnsulenza scientifica al fine di:

* raccogliere le informazioni sul miglioramento glialita della rete dei servizi che ogni Aziendaelev
predisporre in attuazione delle presenti linee wigyative;

» censire le esperienze attuative delle presemteliguida in relazione anche alla corretta appboazdi
protocolli diagnostici e terapeutici;

« verificare il fabbisogno formativo specifico, panendo gli opportuni programmi formativi rivoltgla
operatori impegnati ai diversi livelli e ambiti, Idaccoglienza medica di base all'integrazione astita e
sociale, agli approfondimenti diagnostici spectalisia svolgere in sede ospedaliera;

* aggiornare le presenti linee guida sulla baske dadlicazioni che emergeranno dall'analisi deBpearienze
in atto e delle piu recenti conoscenze scientifiche



D.G.R. 7 giugno 2004, n. 1066l-inee guida per la promozione della salute dellespee con autismo ed
altri disturbi pervasivi dello sviluppo

Visti:

LA GIUNTA DELLA REGIONE EMILIA-ROMAGNA

il DPR 23 maggio 2003 "Approvazione del Piano SaiotNazionale 2003-2005"che negli obiettivi
generali:

al punto 6 "La salute e il sociale", punto 6.3 "talute mentale", ricordando che "molti disturbi
mentali dell'eta adulta sono preceduti da distuell'eta evolutiva-adolescenziale" pone fra gli
obiettivi da realizzare la promozione della salumentale nell’intero ciclo della vita, dalla diaghos
precoce alla presa in cura, alla continuita terapuattraverso il miglioramento delle conoscenze
epidemiologiche e sull'efficacia degli interventd formazione degli operatori del Dipartimento
Salute Mentale, la cooperazione con soggetti mitnzgnali (Associazioni di familiari, di pazienti
etc.), la corretta informazione ed il supporto @miglie, mettendo in campo nuovi strumenti per
l'integrazione sociale e lavorativa del pazienteigliorando il funzionamento in rete dei servizi
pubbilici e privati;

al punto 3.4 "Sviluppare la riabilitazione" afferrtiabiettivo di attuare un progetto riabilitativo
personalizzato con attivazione di un percorso instarticolano competenze professionali diverse,
funzionamento in rete dei servizi e strutture aedivlivelli e con diverse modalita di offerta e di
integrazione tra aspetti sanitari e sociali.

la delibera di Consiglio Regionale n. 1235 del @Resnbre 1999, "Approvazione del Piano Sanitario
Regionale 1999-2001" che prevede fra i programracisi, al punto 9.5, la riorganizzazione dei
servizi per la Salute Mentale;

la delibera di Giunta Regionale n. 286 del 3 m&Q@03 "Miglioramento dei percorsi per I'assistenza
all’handicap: la prima comunicazione della diaghashe pone indirizzi per la costruzione di

percorsi di continuita assistenziale alle persona bandicap, con particolare riferimento alle
responsabilita organizzative dei diversi settonitsai e sociali, al corretto supporto alle famégéd

al collegamento con le specifiche Associazioni.

la Legge Regionale 2 del 12 marzo 2003 "Norme @grrdmozione della cittadinanza sociale e per
la realizzazione del sistema integrato di interversiervizi sociali" che, fra gli impegni, prevede:

allart. 1, c. 3, lett. b) fra gli interventi edservizi del sistema integrato le "prestazioni edig
socio-sanitarie, caratterizzate da percorsi asaiste integrati per rispondere ai bisogni di salut
delle persone che necessitano unitariamente digaieni sanitarie e socio-assistenziali";

all'art. 2, c. 4, lett. f) "il diritto all’educazite ed all'armonico sviluppo psico-fisico dei minarél
rispetto del diritto alla partecipazione alle sealhe li riguardano”;

all'art. 5, c. 4, lett. e) "servizi ed interventlti ad affiancare, anche temporaneamente, le f@nig
negli impegni e responsabilita di cura”;

Considerato che:

fra gli obiettivi strategici della "promozione delbalute nell'infanzia e dell’eta evolutiva" previs
dal Piano Sanitario 1999-2001 della Regione EnRliiemagna € raccomandata la costruzione di
"percorsi assistenziali integrati per la patologianica, secondo un’organizzazione che consenta
continuita di cura e una qualita di vita adegudtata’;



« con proprie delibere di Giunta Regionale n. 4113demarzo 98 e n. 759 del 25 maggio 1998 sono
stati emanati gli indirizzi in merito alla "Istitione dei Dipartimenti Aziendali di Salute Mentale
nelle Aziende Sanitarie della Regione Emilia-Ronzegn

« con successiva circolare dellAssessore alla Samitd2182/SAS del 21 marzo 2000 sono stati
impartiti indirizzi organizzativi alle Aziende Saaiie regionali in merito alla riorganizzazione del
Dipartimento Salute Mentale, comprendenti anchealiegato 4, "Linee sull’organizzazione dei
servizi per I’Autismo Infantile";

- tali Linee, oltre a dare preliminari indirizzi daattere tecnico ed organizzativo per il miglioratoe
della assistenza alle persone con Autismo, prewedewdi attivare "un gruppo regionale di
coordinamento e consulenza scientifica al fineraticogliere le informazioni sul miglioramento di
gualita della rete dei servizi che ogni Aziendaalgvedisporre in attuazione delle presenti linee
organizzative; censire le esperienze attuativeedptesenti linee guida in relazione anche alla
corretta applicazione di protocolli diagnostici erapeutici; verificare il fabbisogno formativo
specifico, proponendo gli opportuni programmi fotiviarivolti agli operatori impegnati ai diversi
livelli ed ambiti, dalla accoglienza medica di basdl'integrazione scolastica e sociale, agli
approfondimenti diagnostici specialistici da svolge sede ospedaliera; aggiornare le present line
guida sulla base delle indicazioni che emergerataibanalisi delle esperienze in atto e delle piu
recenti conoscenze scientifiche";

« nel 2002, in attuazione del suddetto mandato, prédsServizio Salute Mentale ed Assistenza
sanitaria nelle Carceri della Direzione Generalrit8ae Politiche Sociali ha operato un Gruppo di
esperti che ha condotto una indagine presso l#ws&usanitarie della Regione Emilia-Romagna,
pubbliche e private, al fine di verificare lo statbattuazione delle citate Linee di indirizzo. &al
Gruppo, ha ritenuto preliminarmente di aggiornatieimdirizzi tecnici ed organizzativi per la
promozione della salute e per I'assistenza allequer con Autismo ed alla piu ampia fascia delle
persone con Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (DRS) cui ambito si colloca I'Autismo Infantile.
Tale aggiornamento e contenuto nel documento tectittomozione della salute per le persone
affette da Autismo ed altri Disturbi Pervasivi @e8viluppo".

Evidenziato come sulla base di tale aggiornamesttoi¢o e dei risultati della indagine "ad
hoc" condotta nelle strutture sanitarie regionai stato predisposto il documento "Promozione
della salute per le persone con Autismo ed altstibi Pervasivi dello Sviluppo in Emilia-
Romagna: monitoraggio e proposta operativa”, datjlidel Servizio Salute Mentale e Assistenza
Sanitaria nelle Carceri; tale ultimo documentoatcsvalutato positivamente dai competenti Servizi
della Direzione Generale Sanita e Politiche Sqcidélle Direzioni delle Aziende sanitarie
regionali, dai Coordinamenti regionali dei Direttali Salute Mentale e dei Responsabili di
Neuropsichiatria e Psicologia dell’Eta Evolutiva;

Ritenuto di confermare gli obiettivi posti dalleifiee sulla organizzazione dei servizi per
'Autismo Infantile” gia inviate alle Aziende saaite nel 2000, ed ulteriormente specificando i
seguenti obiettivi per il miglioramento dell’asgistza all’Autismo ed agli altri Disturbi Pervasivi
dello Sviluppo:

a. facilitare il rilievo precoce del sospetto di Autis entro i primi due anni di vita da parte del Readi
di Libera Scelta per I'invio tempestivo alle sturt# specialistiche di Neuropsichiatria e Psicologia
dell’Eta Evolutiva (NPEE) (dopo i 36 mesi per S.A3perger ed alcuni casi di DPSNAS)

b. effettuare la precisazione della diagnosi clinio&re tre mesi dall'invio ai servizi specialisticd e
iniziare i principali accertamenti eziologici, paoter al piu presto procedere ad interventi teragieu
e/o abilitativi

c. prevedere la tempestiva presa in carico, costrezied attuazione di un progetto abilitativo
individualizzato, secondo le specificita del caso ggni paziente con Autismo/DPS



d. prevedere presso le equipe di NPEE il modello tbrirento abilitativo al momento piu validato
dalla letteratura internazionale per I'Autismo @iot psico-educativo, con approccio cognitivo,
neocomportamentale, con particolare attenzioneseul@ri disturbi neuropsicologici (a livello di
funzioni esecutive, linguaggio, prassie); il pragraa di intervento pianificato e condiviso con la
famiglia deve riguardare tutti gli ambiti di vitaldbambino per una maggiore efficacia dei risultati

e. prevedere l'adeguamento del progetto individuatzzalla etd ed alla situazione del paziente
attraverso periodiche verifiche da parte dell’equigi competenza, anche per quanto riguarda
I'assistenza a persone con Autismo/DPS in etaadult

Ritenuto altresi di fornire, nellambito delle fuaomi di programmazione gia previste dalla
vigente normativa regionale circa la partecipaziafia costruzione dei Piani per la Salute e di
Zona, i seguenti indirizzi tesi a favorire I'avvoil consolidamento del processo di miglioramento
gia avviato nelle diverse realta territoriali:

a. definizione a livello aziendale o interaziendajgrdvinciale del percorso sanitario per la assistenz
integrata alle persone con Autismo/DPS, in rete teoth gli Attori coinvolti nel percorso di vita
(scuola, lavoro, strutture socio-riabilitative, &tc

b. identificazione di uno specifico nucleo multididaiare di 2° livello ("Gruppo aziendale o inter-
aziendale, a seconda delle locali programmazigueciicamente formato nella valutazione e nel
trattamento di Autismo/DPS

c. perseguimento della massima comunicazione e colatmme con le Associazioni di Familiari di
pazienti autistici, attraverso il loro ascolto @nsmlgimento sin dalle prime fasi di definizione e
revisione dei percorsi.

Ritenuto, in particolare, di voler garantire in maghiforme per tutti i cittadini del’Emilia-Romagn

- facile accessibilita alla funzione/équipe/struttudh riferimento tecnico e/o operativo per
Autismo/DPS nel territorio di riferimento;

« tempestivita nella segnalazione (diagnosi precocel, risposta (anche interlocutoria, nei casi
complessi) al quesito diagnostico entro 3 meslidaib

- appropriatezza dell'iter diagnostico, del progéttapeutico, ri-abilitativo e del follow-up, attergo
la stesura ed attuazione di progetti abilitatididualizzati che dovranno garantire condizioni di
vita accettabile ai pazienti con Autismo/DPS ee@ &dro famiglie, con un reale "percorso di vita"
(inserimento sociale nelle diverse fasi della vitcuola, lavoro, etc.) e con una periodica vaific
dei risultati nei tempi lunghi, fino all’eta adulta

- appropriata informazione e comunicazione con laidgha) dalla consegna della diagnosi alle
successive fasi del percorso clinico, per le deetipologie di bisogno (inserimento sociale,
scolastico, lavorativo, etc.) e nelle diverse aetladpersona con Autismo/DPS;

Tenuto altresi conto della configurazione orgartizaaed operativa dei Dipartimenti di Salute
Mentale della Regione Emilia-Romagna e della gidsotidata esperienza della Neuropsichiatria e
Psicologia dellEtda Evolutiva (NPEE) nella partedipne ed integrazione fra le diverse
professionalita socio-sanitarie per la definizi@teattuazione di progetti individualizzati, anche i
condivisione con il personale della Scuola e devideSociali;

Dato atto del parere di regolarita amministratispresso dal Direttore Generale Sanita e
Politiche Sociali, Dr. Franco Rossi, ai sensi ddll'37, quarto comma, della L.R. n. 43/2001 eadell
propria deliberazione della Giunta Regionale n./240d3;

Su proposta dell' Assessore alla Sanita e dell$ssse alle Politiche Sociali. Immigrazione.
Progetto giovani. Cooperazione internazionale;

A voti unanimi e palesi

Delibera



1. di approvare il documento "Linee Guida per la proiooe della salute delle persone con Autismo
ed altri Disturbi Pervasivi dello Sviluppo in EmaitRomagna”, allegato quale parte integrante e
sostanziale del presente provvedimento, in attaaziel Piano Sanitario Regionale;

2. di stabilire, con riferimento alle suddette Lineeui@@ e nel’ambito delle funzioni di
programmazione gia previste dalla vigente normatiegionale circa la partecipazione alla
costruzione dei Piani per la Salute e di Zona,guseati indirizzi per le Aziende sanitarie della
Regione Emilia-Romagna al fine di migliorare laistemiza alle persone con Autismo ed altri
Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (DPS) in EmilissRagna;

a. devono essere definiti percorsi per la diagnostque, la presa in carico e la continuita
assistenziale integrata alle persone con AutismaltidDisturbi Pervasivi dello Sviluppo
per tutto I'arco della vita;

b. tali percorsi, aziendali o inter-aziendali, devgmevedere di dare risposta ai diversi livelli di
complessita ed intensita assistenziale ed alleifgger necessita psico-educative e di
sviluppo, anche attraverso la identificazione digioppo specialistico multiprofessionale
per l'assistenza alle persone con Autismo/DPS,equiabrsa specialistica di supporto alla
rete integrata dei servizi aziendali, secondo quaaplicitato in premessa;

c. i Dipartimenti di Salute Mentale sono chiamati aagsire gli interventi specialistici previsti
dai percorsi/progetti per le persone con Autism@Dielle diverse eta, anche prevedendo
specifici interventi di aggiornamento e formazione;

d. in particolare per i pazienti con Autismo/DPS riefanzia e nell'eta evolutiva, la
Neuropsichiatria e Psicologia dellEtd Evolutiva RBE) €& tenuta a garantire la
partecipazione alla definizione e costruzione d@gcprsi, al coordinamento ed alla verifica
dei progetti individualizzati — ivi compresi gliterventi per migliorare la tempestivita della
diagnosi precoce e della presa in carico -, aletaricoinvolgimento dei Pediatri di comunita
e di libera scelta, della famiglia e della scualafutto quanto attiene la promozione della
salute in questa fascia di eta;

e. devono essere intraprese azioni di appropriata n@razione, interna ed esterna, sulle
iniziative di miglioramento assunte per la presaarico, I'appropriatezza e la continuita del
percorso assistenziale alle persone con DPS;

f. devono essere potenziate le relazioni con le spkeifAssociazioni Familiari, ove presenti,
per la comune definizione di programmi di promoeiotella salute delle persone con
Autismo/DPS e delle loro famiglie;

3. di demandare a successiva determinazione del @neetGenerale Sanitd e Politiche Sociali la
costituzione di un Tavolo Regionale di CoordinarneatMonitoraggio per I'assistenza ai DPS, di
supporto alla stessa Direzione, ove siano rapprasele realta di riferimento aziendale e regionale
per il potenziamento dell'assistenza alle persooe Autismo ed altri Disturbi Pervasivi dello
Sviluppo, con il seguente mandato:

1. supportare e facilitare la costruzione della Reganale per I'assistenza alle persone con
Autismo/DPS, con particolare attenzione ai collegatinfunzionali inter-aziendali fra i
servizi competenti, territoriali ed ospedalieri, differente complessita ed intensita
assistenziale;

2. favorire la formazione integrata fra i Servizi @elfliverse Aziende sanitarie, finalizzata
all'incremento di competenze in questo campo defgssionisti che operano nelle strutture
sanitarie rivolte all’Autismo/ DPS;

3. offrire appropriata assistenza ai casi di partietmplessita che necessitano di prestazioni
in ambiente ospedaliero;

4. definire un sistema informativo orientato al moraiggio epidemiologico e clinico che nel
tempo permetta, anche attraverso il confronto érastrategie cliniche ed organizzative
adottate per l'assistenza alle persone con AutBf8/ di migliorare la condotta
assistenziale e la qualita condivisa, anche attsavaiziative tese ad evidenziare buone
prassi;

5. partecipare ad eventuali iniziative regionali teae potenziare la collaborazione e
lintegrazione fra i diversi settori istituzionatioinvolti nella promozione della salute
(politiche sociali, della scuola, del lavoro, ette)l campo dell’Autismo/DPS;



4. di pubblicare il presente provvedimento nel Boliett Ufficiale della Regione Emilia-
Romagna, comprensivo degli allegati.

Linee Guida per la promozione della salute per le grsone con Autismo ed altri Disturbi Pervasivi
dello Sviluppo in Emilia-Romagna.

Nel marzo 2000 I'Assessorato alla sanita della &sgiEmilia-Romagna, nell’ambito della riorganizoews
dei servizi per la Salute Mentale, ha inviato afeiende sanitarie indirizzi contenenti le "Linee
sull’'organizzazione dei Servizi per I'’Autismo Intda".

Tali linee, superanddla visione dell’autismo come patologia primitivante affettiva e relazionale",
raccomandavanbla necessita di focalizzare I'attenzione dei &trsulla fascia 0-3 anni allo scopo di fare
diagnosi precoce di autismo al fine di mettere ampo in tempo utile specifici e adeguati interveiti
carattere terapeutico e riabilitativo. Di conseguen allo scopo di assicurare la valutazione globeéd
bambino, i Servizi dovranno attrezzarsi sul piaredled procedure, dotandosi di protocolli diagnostii
terapeutici, nonché su quello delle competenzeyraeedo le opportune iniziative nel campo della
formazione-aggiornamento”.

La struttura portante al momento piu accreditate@ividuabile all'interno di un approccio psico-echtivo
che preveda :

- la diagnosi precoce e comunicazioni chiare alaniglia sia durante il percorso diagnostico chelael
valutazione dell'efficacia del progetto psico-ediwa

- la valutazione clinico-biologica con accertamelatboratoristici e strumentali, con eventuale teattento
farmacologico, in particolare per i soggetti affeta epilessia;

- il percorso di educazione strutturata incentragal potenziamento delle risorse del bambino tramite
un‘azione sui punti “forti" e sull'area di svilupptprossimale” insieme alle necessarie modificazioni
ambientali;

- l'aiuto pratico ed il sostegno psicologico alknfiglia;
- la continuita di servizi per l'intero ciclo dita della persona;
- il collegamento e coordinamento degli interventei servizi.

L'intervento deve assicurare la globalita della gmein carico, le modifiche strutturali ambientali,
l'individualizzazione del programma educativo edlnvolgimento dei genitori e degli operatori scsilai e
socio-sanitari, con la costante verifica del prdget l'integrazione con altri interventi di compsis
efficacia.

Va sottolineata l'importanza e la delicatezza delttisg di osservazione dove svolgere l'esame
neuropsichiatrico del bambino, considerato l'impatpotenzialmente negativo sul comportamento di
guest'ultimo dovuto ad ambienti nuovi o poco stmatti. |1 neuropsichiatra infantile deve essere paeato

ad osservare il bambino sia in setting strutturelie a casa e a scuola, sapendo che i fattori antddien
possono influenzarlo.

La osservazione dell'interazione del bambino coomponenti della famiglia e la valutazione degli sk
attaccamento, forniscono importanti informazionche sui livelli di stress provati dalla famiglia.



Certamente la fase di definizione dell'iter diagiwxs e del conseguente progetto terapeutico ritdtilvo
deve poter prevedere l'apporto di contesti di atapecifica competenza e deve essere la risultigite
attivita di approfondimento medico, psicologico eciale integrato fra i diversi livelli territoriali
ospedalieri ed universitari. Gli obiettivi qualianti dei Servizi NPEE in riferimento all'autismangso

- la globalita della presa in carico;

- il coinvolgimento ed il sostegno della famiglia;

- le modifiche strutturali ambientali;

- l'individualizzazione del programma educativo peaggiungimento della massima autonomia;
- la formazione degli operatori coinvolti nel prage

- lintegrazione di metodi e strumenti scientifiearte validati per il trattamento, che deve essere
individualizzato e costantemente valutabile nelia sfficacia "

Le suddette Linee, in conclusione, prevedevandtidage:

"un Gruppo Regionale di coordinamento e consulesmzentifica al fine di: raccogliere le informaziosul
miglioramento di qualita della rete dei servizi obgni Azienda deve predisporre in attuazione dalésenti
linee organizzative; censire le esperienze atteatiglle presenti linee guida in relazione ancha abrretta
applicazione di protocolli diagnostici e terapeuticerificare il fabbisogno formativo specifico,gponendo
gli opportuni programmi formativi rivolti agli opatori impegnati ai diversi livelli ed ambiti, dalla
accoglienza medica di base, all'integrazione sdadase sociale, agli approfondimenti diagnostici
specialistici da svolgere in sede ospedaliera; aggare le presenti linee guida sulla base delleigadioni
che emergeranno dall'analisi delle esperienze fo atdelle piu recenti conoscenze scientifiche".

Nel corso del 2001 I'Assessorato alla Sanita dB&gione Emilia-Romagna ha individuato il
Gruppo Tecnico Regionale che e costituito da pedd@ssti con documentata competenza
sull’Autismo, sia in campo regionale che nazionalelle strutture sanitarie, delle universita
regionali ed un rappresentante del Comitato ConsuRegionale per la Qualita (CCRQ) dal lato del
Cittadino; ai lavori del Gruppo sono stati invitai partecipare rappresentanti delle principali
associazioni impegnate sull’Autismo nella nostraiBee.

Il suddetto Gruppo Regionale, in considerazionelidegportanti risultati della letteratura scientifi in
questo campo per gli aspetti sia diagnostici cregoutico-riabilitativi, anche al fine di ribadile necessita
di abolire definitivamente lo stigma che vedevadegenni scorsi la famiglia colpevolizzata dellbingenza
di questa grave patologia, ha ritenuto di:

« esplicitare che il campo di interesse deve farerinfento ai Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (v.
classificazioni), di cui I’Autismo rappresenta kegoria diagnostica meglio definita;

« elaborare preliminarmente un documento di approfoedto ed aggiornamento tecnico per gli
operatori del settore, consegnato con il titolootRozione della salute per le persone con Autismo
ed altri Disturbi Pervasivi dello Sviluppo"”, cuirsinanda per gli approfondimenti ed aggiornamenti
di carattere clinico (diagnosi, trattamento, rieeretc.).

» sintetizzare la verifica dello stato di attuazialedla citata direttiva regionale in un testo cortae
le conseguenti proposte tecnico-organizzativelpaiglioramento della assistenza a questa tipologia
di pazienti, nelle diverse fasce di eta.

Il presente documento, sulla base dei risultatideagine svolta presso i servizi del’Emilia-Rogrea e dei
contenuti che discendono dalle raccomandazioniGatappo tecnico, illustra i miglioramenti da appoeta
alla assistenza alle persone con Autismo/DPS inli&Rbmagna, considerando che, sulla base dei dati
epidemiologici correnti, nella nostra Regione dbbero vivere da 7.800 a 11.400 persone affetteRI3, @i



cui 3.800 circa con Autismo; i soggetti con DPSGra 18 anni dovrebbero essere circa 1650, diiota ¢
550 con Autismo.

Indagine sull'assistenza all’Autismo ed ai DPS in Bilia-Romagna

Alla fine del 2001 e stato predisposto un questionper la rilevazione dello stato di attuaziondlade
direttiva suddetta attraverso una indagine, coadwi primi mesi del 2002 presso le Aziende saritella
Regione ed eventuali strutture private operanguesto settore.

Le domande vertevano sullo stato di organizzazamieservizi, sulle metodologie attuate per la desgred
il trattamento delle persone affette da disordiallad Spettro Autistico, di qualunque eta, sui risto
epidemiologici nelle diverse realta, sui principgtumenti diagnostici e di trattamento in usolesiiziative
di carattere organizzativo, di formazione, di razee sulla tipologia di coinvolgimento delle fansgldelle
Associazioni di familiari e specifiche organizzazidel Capitale Sociale.

In generale, sulla base delle "Linee sull'orgarzrzae dei Servizi per I'Autismo Infantile” del 2000
dall'analisi dei risultati della indagine condoitaEmilia-Romagna si traggono le seguenti considera

Diagnosi precoceoccorre incrementare la capacita diagnosticaprieni anni di eta, come ricavato dal
numero di pazienti in carico ai servizi e delle veidiagnosi/anno (Tab. 1 e 2):

« il ridotto utilizzo di tests per il sospetto diagtico (es. CHAT, in 2 Aziende) e la scarsa unifeami
degli strumenti diagnostici in uso nelle diversaltd sono possibili cause di sottostima del fenanen
e del ritardo diagnostico, evidenziando marginingdglioramento per l'approccio alla diagnosi
precoce;

« risulta superiore al 27% la percentuale di diagdoBiisturbi Generalizzati/Pervasivi dello Sviluppo
senza ulteriore individuazione della sindrome dpec(v. Tab. 3).

Presa in carico e trattamenta: fascia di eta maggiormente in carico ai sergifra 4 e 10 anni, con un
progressivo decremento durante le eta successivee @robabilmente dovuto alla maggior attenzione
all’Autismo/DPS nei recenti anni per I'affinamerguoalitativo della diagnosi. Inoltre

- il numero di persone con DPS conosciute dai seéviggultato inferiore all'atteso, in particolarerp
i pazienti disabili adulti e psichiatrici;

« siriscontra disomogeneita e scarsa uniformitddrdiverse realta regionali, anche all'interno éell
stesse Aziende USL per quanto attiene alle tipelatjitrattamento ed al personale impiegato nei
percorsi assistenziali e riguardo agli strumentiizatti per "inquadramento diagnostico" e di
"trattamento”, nella costruzione di percorsi assiziali;

Aspetti organizzativialcune Aziende USL debbono ancora attivare prdiicdiagnostici e terapeutici sul
piano delle procedure. Inoltre:

» devono essere rinforzati i rapporti con le famiglle con le Associazioni di riferimento per speifi
tutela e partecipazione affinché i genitori papew al processo nella definizione del percorso
diagnostico e di trattamento. Dovrebbe inoltre esseigliorata I'attenzione alla informazione alle
famiglie ed alla attivazione di percorsi amminisitigper quanto riguarda i diritti che derivano ldal
presenza di invalidita ed handicap;

« va incrementato I'impegno dei servizi per il coitgimento del Pediatra di Libera Scelta e del
Medico di Medicina Generale nel percorso assisédziin dal momento della diagnosi;

- deve essere avviato e/o potenziato I'impegno pmsdtimento lavorativo delle persone con
Autismo/DPS; il loro inserimento in strutture sociabilitative deve essere riservato ai casi di
eventuale insuccesso.

Formazione:a fronte di un discreto numero di terapisti deiiabilitazione impegnati in iniziative di
aggiornamento, € ancora da incrementare I'impegtie dziende nella formazione e I'aggiornamento del



personale medico su questo tema riguardo allaambrte diagnostica e la presa in carico specifaraip
Disturbi Pervasivi di Sviluppo. E’ da estenderanfiegno per iniziative formative anche per i Pediditr
libera scelta e di comunita, gli insegnanti e iiggen

Adulti: Seppure questo aspetto dell’assistenza non fessattr nella precedente direttiva, le considerazion
riguardo alla importanza di promuovere la salutéadgersona con Autismo/DPS per tutto I'arco deila,

(v. documento tecnico) hanno indotto a rilevaraeiail@spetti connessi all'inserimento sociale e tatieo
anche dopo i 18 anni di eta.

| risultati documentano un’area di potenziale neigiimento nellinquadramento diagnostico e nella
costruzione di percorsi individualizzati per I'etdulta. A questo proposito va considerato che:

« il questionario € stato inviato alle direzioni gare delle Aziende affidando loro la scelta delle
strutture/ aree/ Unita Operative che, nella spemifiealta, potevano avere in carico pazienti con
Autismo/DPS;

« nella maggior parte dei casi le direzioni hannemitto di interpellare prevalentemente le struttlire
Neuropsichiatria dell’eta evolutiva, solo 3 AUSLnima interpellato altri servizi sociali e/o sanitari
che prestano assistenza ai pazienti adulti;

« benché le attuali denominazioni delle diverse simdrutilizzate nel questionario potrebbero aver
indotto ad omissioni, risultando i pazienti di et@periore ai 18 anni altrimenti classificati, la
tipologia delle strutture rispondenti per adultrefgalentemente di tipo sociale, per handicap) ha
evidenziato come le strutture psichiatriche sianarsamente coinvolte nell’assistenza a questi
pazienti che, peraltro, presentano sintomatologieathttere psichiatrico e necessita di trattamenti
farmacologici di pertinenza del settore della SaMentale.

Si rimandano alle singole Aziende sanitarie le m®razioni sui rispettivi risultati (Tab. 4) in efimento
alle raccomandazioni per il miglioramento dell’a$sinza ai pazienti con Autismo/DPS, per le consgfjue
azioni di adeguamento della programmazione logalgarticolare per quanto attiene lo scostamento da
numero di pazienti attesi, I'appropriato utilizzosistemi di classificazione e strumenti diagnasticelle
modalita di trattamento, la costruzione di percamsegrati e di progetti individualizzati, la comtiita
dell'assistenza anche oltre i 18 anni di eta,paltigia di relazione con la famiglia e con le agsdoni di
tutela e partecipazione.

Proposte per il miglioramento dell’assistenza all’Aitismo/DPS in Emilia-Romagna
In continuitd con quanto gia raccomandato:

- dal Piano Sanitario Regionale 1999-2001, tuttogamwie

- dalla direttiva regionale del 2000 "Linee sull’ongezazione dei servizi per I'autismo infantile"

- dal documento attuativo del PSR "La promozioneadsellute nell'infanzia e nell’eta evolutiva"
(RER 2001)

« dal documento "Prima Comunicazione e Handicap" (RBGR?)

- dalla Legge Regionale 2/2003 "Norme per la prommzialella cittadinanza sociale e per la
realizzazione del sistema integrato di interverstteyizi sociali"

ed in coerenza con la visione strategica del dootontecnico "Promozione della salute per le persone
affette da Autismo/DPS", elaborato dallo scrive@teippo Tecnico regionale, visti i risultati deliagine
sulla attuazione degli indirizzi regionali pressodtrutture sanitarie della Regione nel corso @€l12 il
Gruppo Tecnico Regionale, al fine di perseguirbibttivo generale dravorire la costruzione del progetto

di vita per il paziente coAutismo/DPSe per la sua Famigliagitiene di raccomandare che in tutte le realta
sanitarie della Regione si proceddddinire il percorso della continuita assistenzialella articolata rete di
servizi sanitari, sociali ed educativi per l'infaazl'adolescenza e per I'eta adulta.



L'intervento attuatan reteé quello che si e rivelato piu efficace; é infadsenziale attivare e mantenere un
intervento integrato di collaborazione fra medicwante (Pediatra di Libera Scelta o Medico di Madic
Generale), specialisti, strutture educative e genper realizzare urpercorso personalizzatper ogni
paziente con DPS (bambino o adulto) ed ogni situezfamiliare.

La costruzione di interventi integrati fra le diserprofessionalita, strutture aziendali ed i diveestori ed
istituzioni renderanno concretamente possibileiétityo di garantire:

tempestivita nella segnalazione (diagnosi precoce)

necessaria appropriatezza di contenuti nell'itegribstico, nel progetto terapeutico e riabilitativo
verifica del follow-up

tutti gli altri impegni connessi all'inserimento gale di questi soggetti nelle diverse eta (scuola,
lavoro, etc.)

appropriato supporto alle Famiglie per tutto I'adsdla vita.

Gli obiettivi specifici da perseguire in eta pediatrica per promuovesaliate di persone con Autismo/DPS

Sono:

a.

facilitare il rilievo precocedel sospetto di Autismo entro i primi due annvidh da parte del Pediatra
di Libera Scelta per l'invio tempestivo alle sturd specialistiche di neuropsichiatria dell'Eta
Evolutiva (NPEE) (dopo i 36 mesi per S. Di Aspergéralcuni casi di DPSNAS)

entro tre mesi dall'invicai servizi specialistici, deve essere effettuatprecisazione della diagnosi
clinica ed iniziati i principali accertamenti ezigiici, per poter al piu presto procedere ad intetive
terapeutici e/o abilitativi

presa in carico, costruzione ed attuazione diptogetto abilitativo individualizzatosecondo le
specificita del caso per ogni paziente con Auti$hRs3

mettere a disposizione delle équipes di NREEhe il modellai intervento abilitativo al momento
piu validato dalla lettura internazionale per I'Amo (F84.0) di tipgsico-educativpcon approccio
cognitivo, neocomportamentale, con particolarenattse ai peculiari disturbi neuropsicologici ( a
livello delle funzioni esecutive, linguaggio, prigs il programma di intervent@ianificato e
condiviso con la famiglialeve riguardare tutti gli ambiti di vita del bambiper una maggiore
efficacia dei risultati.

In accordo con il "consensual panel” dello stattNew York (basati sustrong scientific evidentesono
raccomandati i seguenti punti (Clinical Practiceideline "Autism/Pervasive Developmental Disorders
Assessment and Intervention for Young Children (Am€ Years)" Sponsored by New York State
Department of Health Early Intervention Program)

1.

Inoltre:

che questi programmi non siano inferiori alle 2@ settimanali, durino da 1 a 2 anni e abbiano come
contenuti delle esperienze di apprendimento: laaidne, il riconoscimento delle emozioni e la loro
comunicazione, l'intersoggettivita e il gioco sdeidei ruoli;

che ogni intervento diretto al singolo bambino abhin focus preciso definito sulla base
dell'assessment diagnostico e vengano predispatgtiicli misura dei cambiamenti congruenti con i
patterns evolutivi;

che le valutazioni vengano fatte con frequenza iteeason la partecipazione dei genitori;

che venga abbandonato l'intervento che dopo unogerdi prova non si mostrasse gradito al
bambino e alla famiglia;

che il gruppo degli operatori abbia un buon accomit progetto, specifiche competenze
psicologiche e venga stabilmente supervisionato.

"I Genitori sono soggetti imprescindibili del prese di definizione del percorso diagnostico e di
trattamento, cui devono concorrere attivamentepti@ra o la mancanza dlleanza terapeuticaon



i genitori pud compromettere un efficace lavoraickh con i bambini", come gia affermato nella
citata direttiva regionale del 2000.

0. L'uso di farmaci psicotropi, quando ritenuto neaess va inserito comunque all'interno di un
progetto globale di terapia abilitativa e piu imgeale nel progetto di presa in carico

Le_Azioni raccomandate alle Aziende sanitarie per supportrédetti obiettivi sono:

p. definizione a livello aziendale o interaziendalgrévinciale del percorso della assistenza integrata
alle persone con Autismo/DPS, in rete con tutti Afliori coinvolti nel percorso di vita (scuola,
lavoro, strutture socio-riabilitative, etc,)

g. identificazione di uno specifico nucleo multididanare (Gruppo aziendale o inter-aziendale di 2°
livello, a seconda delle locali programmazioni) cfieamente formato nella valutazione e nel
trattamento di Autismo/DPS

r. perseguimento della massima comunicazione e codalmme con le Associazioni di Familiari di
pazienti autistici, attraverso il loro ascolto ensmlgimento sin dalle prime fasi di revisione e
definizione dei percorsi.

Dato il basso numero di utenti con DPS (1.8 %)etigpagli oltre 37.000 utenti in carico ed aglre/®000
nuovi utenti seguiti dai servizi di NPEE della Rmsyg Emilia-Romagna nel 2001, e appropriato
raccomandare che:

« nel rispetto delle logiche organizzative delle siegAziende, sia individuato upool/équipe/team
con specifica formazione sui numerosi test e stniinttagnostici e metodi abilitativi, che per ogni
realta (aziendale o sovra-aziendale) pdsagereda riferimento tecnico per le diverse articolazion
ed équipe territoriali (approfondimento e conferaiagnostica; programmazione, attuazione e
supervisione alla costruzione di progetti indivilizezati, rapporti con le istituzioni scolasticherpe
interventi di formazione, supporto, etc.);

« le professionalita, territoriali e/o0 ospedalierbiatnate ad interagire sono: Neuropsichiatri Infgnti
Psichiatri, Neurologi, Psicologi, Educatori Professli, Logopedisti, Fisioterapisti e
Psicomotricisti, Assistenti Sociali, sia nella fasdutativa sia in quella di presa in carico terapa
0 nel passaggio di consegne nelle varie situagimeta dei pazienti.

- le diagnosi comprese all'interno dei DPS riguardanaumero ristretto di casi, pertanto esigono che
in caso di sospetto di Autismo/DPS da parte delid@eg al bambino (ed alla sua famiglia) sia
garantita una valutazione esperta presso una é@ppesitamente formata, secondo percorsi-
protocolli-accordiaziendali (o inter-aziendali) ad hoc, come gia ewei in alcune realta della
regione (Piacenza, Reggio Emilia, Modena, Rimmola ).

- le funzioni di tale équipe vanno chiaramente idaxatie come imprescindibile risorsa specifica del
"percorso di continuita assistenziale per AutisnRBD secondo le correnti logiche aziendalratie
delle reciproche responsabilita e competerdsd governo clinico,per il miglioramento della
accessibilita ed appropriatezza dei servizi.

Il Governo Clinico

Data la organizzazione delle Aziende sanitarie Hidlia-Romagna, la competenza specialistica del
Percorso Autismo/DPS e in capo ai Dipartimenti diufe Mentale (DSM)

Principale protagonista e fulcro della promozioe#adsalute delle persone con Autismo/DPS, nelinzia

e per le eta future, € Ideuropsichiatria dell’Eta Evolutivagche vanta nella nostra Regione una storica
cultura del lavoro in équipe di operatori di diffati professionalita, con modalita di integrazidaeche con
settori non sanitari) e di condivisione di progettlividualizzati.

Il coinvolgimento di questa area di servizi spasiali territoriali € fondamentale per la progeitam, la
organizzazione, la appropriata comunicazione, drdimamento, il monitoraggio dei molteplici intentg la
attivazione di collegamenti funzionali con i divieligelli e settori coinvolti nella costruzione dpkrcorso
integrato per la continuita assistenziale alle agscon Autismo/DPS.



Da tale programmazione discendera la conseguehtéazimne di necessita di specifica supervisiore e/
formazione/aggiornamento delle risorse, con la e predisposizione di protocolli di interaziooen
strutture, territoriali ed ospedaliere, anche watgendali, della rete regionale per I’Autismo/DPS.

La successiva programmazione degli interventi natiegdella équipe di 2° livello con le articolazion
territoriali dei servizi, con i diversi settori estituzioni renderanno concretamente possibileiétilvo di
garantire in modo uniforme per tutti i cittadinilliEemilia-Romagna:

- facile accessibilita alla funzione /équipe/strudtudi riferimento tecnico e/o operativo per
I’Autismo/DPS nel territorio di riferimento;

« tempestivita nella segnalazior{diagnosi precoce)con risposta (anche interlocutoria, nei casi
complessi) al quesito diagnostientro 3 mesi dall’invio

« appropriatezza dell'iter diagnostico, del progéttiapeutico e ri-abilitativo, del follow-up, ove la
stesura ed attuazione grogetti abilitativi individualizzatidovra garantire condizioni di vita
accettabile ai pazienti con Autismo/DPS ed all® famiglie, attraverso la costruzione di un reale
"percorso di vita" (inserimento sociale nelle daeerfasi della vita - scuola, lavoro, etc.) e una
periodica verifica dei risultati nei tempi lungfino all’eta adulta.

- appropriata informazione e comunicazione con laigha dalla consegna della diagnosi alle varie
fasi del percorso clinico, per le diverse tipologle bisogno (inserimento sociale, scolastico,
lavorativo, etc.) e nelle diverse eta della persmraAutismo/DPS.

Il Team

La specificita e la peculiarita dei disturbi defipettro autistico richiede I'utilizzo di tecnichesgumenti
diagnostici appropriati nonché di competenze tertigee e riabilitative mirate e ad alto contenuio d
specializzazione.

Per quanto riguarda l'assistenza all'infanzia edl etolutiva, le équipe della NPEE sono formate aa u
diversificazione specialistica delle proprie risordiagnostiche e terapeutico-riabilitative; tutsaviali
competenze cliniche di base in alcune aree nelcojpologiche devono essere supportate da risorsa
specialistica diagnostica di 2° livello e da atévili consulenza e supporto nella formulazionepgrapriati

piani di cura.

L'équipe territoriale di NPEE, cui afferiscono legnalazioni e le richieste di PLS, famiglie, MMG,
promuove il percorso di valutazione diagnostic&klborazione del progetto terapeutico-riabilitatanche
avvalendosi di un gruppo specialistico multidisicipte costituito da operatori formati per prestaitévita
diagnostiche e di consulenza di 2° livello.

Peraltro, il documento tecnico "Promozione dellateain persone con Autismo ed altri Disturbi Paiva
dello Sviluppo" raccomanda la istituzione di un @ra specialistico multidisciplinare / multiprofessale,
costituito da operatori esperti di Autismo/DPS @fe) perle diverse fasce di eta

- tale raccomandazione va interpretata non comeltaizzazione di una patologia rispetto alle altre,
pil numerose, seguite dai servizi ma come una seaeai qualificazione del personale in relazione
all'impegno che le singole problematiche presentano

+ semmai con questa logica si puo prevedere un Esigreaggiornamento ed una qualificazione del
personale operante nei servizi in relazione alleblematiche via via emergenti per singole e
specifiche patologie; infatti, non essendo possifilalificare ed aggiornare tutti gli operatori per
tutte le innovazioni tecnico-scientifiche, & neegissuna scelta formativa qualitativa e quantittiv
a seconda della complessita della domanda e debese disponibili da cui, a cascata e con
reciproca fiducia, scaturisca nel tempo la diffasiodelle rispettive conoscenze fra gli stessi
operatori dei servizi;

- linvito a perseguire logiche di accreditamento fpssionale per piccoli team multidimensionali
nasce dalla considerazione che l'eventuale sfoffmmgato nella costruzione di percorsi per
rimodellare i servizi alla complessita delle peesocon Autismo/DPS, (v. diagnosi precoce,



trattamento nei primi anni di vita per valorizzaak massimo la neuroplasticita di quegli anni,
armonizzazione delle competenze fra servizi — scaoffamiglia, etc.) favorira il diffondersi di
modelli organizzativi flessibili per la definiziorgi percorsi utili a qualsiasi altro tipo di domand
emergente nel tempo, cosi come gia in atto per @ftologie di bisogni (es. S. di Down);

tale strategia di aggiornamento e competenza dpédquer temi di emergente interesse dovrebbe
altresi favorire la accessibilita da parte dellenifdie che si troveranno facilitate nel costruire
rapporti di reciproca fiducia, trasparenza e cavitincon i servizi per i diversi bisogni assistefizi
del loro congiunto in situazione di handicap;

l'ideale & un modello in cui allo stesso Team DRS8n la chiara identificazione di ruoli e
responsabilita da parte dell’Azienda, afferiscapecgalisti ed operatori dei diversi settori, didici,
strutture che accolgono sia il bambino nelle priaggpe dell’iter diagnostico sia successivamente |l
paziente - di qualunque eta - con DPS per il follopvterapeutico ed abilitativo, oltre che per
linserimento e la riabilitazione sociale, al firdi garantire continuitd operativa al percorso
assistenziale dalla diagnosi alla vecchiaia;

la dimensione territoriale di riferimento del Teaara definita dalle strutture aziendali sulla bdise
valutazioni epidemiologiche e della specificita amizzativa, abitualmente messe in opera nella
costruzione dei percorsi di continuita assistepzial

sara cosi possibile al livello aziendale avere ahiara valutazione dell'impegno di risorse umane e
strutturali, oltre che procedere alla coerente magnazione della eventuale necessita di specifica
formazione e/o aggiornamento e/o alla attivazioneventuali protocolli di collaborazione inter-
aziendali.

Tutela e partecipazione

Alla definizione del percorso aziendale Autismo/DdfBo chiamate a partecipare le specifiche Assiotiaz
di familiari, con particolare riguardo agli aspetti riguarddatijualitd della assistenza e la soddisfazione dei
cittadini, in particolare per quanto attiene:

informazione sulle diverse opzioni assistenziali tipologie di trattamento, etc.) per una "libera

consapevole scelta" da parte della famiglia

esigenze di supporto tecnico, psicologico e sociale

coinvolgimento delle Famiglie sia nelle scelte psitlucative sia nella attuazione delle strategie
abilitative, per realizzare quel "Sistema Curargghai riconosciuto essenziale per promuovere la
salute in questi pazienti.

L'importante funzione di supporto, psicologico epemtivo, che queste associazioni possono offlire a
paziente ed alla famiglia deve essere comunicataalla consegna della diagnosi, contestualmentatai
sulle associazioni presenti ed attive sul territaiii riferimento.

La Qualita Condivisa

Il recente convegno sulla Qualita Condivisa fravigérsanitari e cittadini, organizzato a Bolognalaa
regione Emilia-Romagna, ha evidenziato I'attenziomgionale sul tema del " rapporto, inteso sopttattu
come comunicazione ed ascolto, delle organizzasanitarie con i cittadini e con i pazienti."

Gli atti di quel convegno (Cinotti R & Cipolla Casitino "La qualitd condivisa fra servizi sanitari e
cittadini”, Franco Angeli 2003) ben evidenziandithportanza strategica dell’attenzione rivolta ataxlino

e delle metodologie legate alla rilevazione dellala della vita e del grado di soddisfazione deagdei
cittadini" (Alfano, p. 31).

"Questa serie di esperienze denota come I'assumdehpunto di vista del paziente costringe a camare
sempre piu "percorsi” allinterno dei servizi arf@canalisi puntiformi” (Nicoli & Capizzi, p. 60).

Come ci ricorda la citazione della Straw "Gli utecinoscono esattamente cosa significa trovarsinia
certa condizione, acuta e cronica, e come quefitasita su tutti gli aspetti della loro esistenrmltre,



poiché i pazienti si muovono attraverso il sisteomgufruendone le diverse prestazioni ed attravdmsani
diversi settori, hanno un punto d’osservazione ilggiato rispetto a come i servizi riescano 0 meno
lavorare insieme. Di solito noi ce ne restiamo sedwn dipartimento o in un servizio e, per fodiecose,
non conosciamo molto sulle altre strutture o st livello di coordinamento” (200Riscoprire i pazienti,
Salute e Societa, 1-2).

L'Assessorato alla Sanita della Regione Emilia-Rgn@ae partner con altre strutture regionali (Veneto
Marche, Umbria, Abruzzo, Calabria) di una ricercafinanziata dal Ministero della Salute per unabgle
valutazione dei servizi di assistenza all’Autisfroquesto ambito € ormai in fase di avanzata ptagene
una indagine presso le famiglie di pazienti autistil fine di raccogliere elementi sulla loro peticme
dell'assistenza ricevuta, sulle criticita rilevateonseguenti proposte di miglioramento.

| servizi aziendali che assistono le persone cotisAw/DPS saranno chiamati a collaborare per fesrdoi
svolgimento di questa indagine attraverso questigautturati che saranno sottoposti ai familiasecondo
modalita concordate e validate dal Gruppo di ptogeter-regionale.

Il percorso della continuita assistenziale per Ausmo/DPS

In base allo schema di proposta dei principali thiiedi miglioramento nella costruzione del persordi
continuita assistenziale, delle relative azionegldattori coinvolti nelle diverse fasi della vifa. allegato in
calce), a tutti i cittadini con Autismo/DPS dell@&dtone Emilia-Romagna deve essere offerto un psocor
con i seguenti caratteri dniformita ed equita di accesso

1. il Pediatra di libera scelta formula il sospettagtiostico di Autismo/DPS, previa eventuale prima
verifica tramite CHAT (o altro strumento nel temgisponibile per il rilievo precoce) ed invia il
bambino all'attenzione del Servizio di Neuropsittiéadell’'Eta Evolutiva (NPEE);

2. la NPEE accoglie la famiglia e garantisce:

2a) valutazione clinica appropriata puntuale e tstipa (entro tre mesi dall'invio del PLS)
effettuata con l'uitlizzo di protocolli diagnosti@ggiornati e mirati all'individuazione dei piu
specifici disturbi dello spettro autistico, nel piasto ambito delle disarmonie e dei disturbi di
sviluppo nell'infanzia

2b) elaborazione di specifico progetto terapeusibibitativo: stesura del piano terapeutico abiltat
individualizzato che espliciti il responsabile delso, le tecniche abilitative specialistiche utdite,
le risorse ed i moduli temporali di trattamento, igterventi riabilitativi integrati garantiti daigl
famiglia e/o dagli operatori dei settori di voltavolta coinvolti (asili, comunita, scuole, strut i

tempi e la cadenza del follow up

2c) restituzione della ipotesi diagnostica e sazakione delle informazioni con la famiglia e abn
Pediatra curante; la consegna della diagnosi deere offerta ai genitori con:

- tempestiva e corretta informazione sulle divespportunita e modalita di trattamento, prognosi,
etc.

- descrizione del progetto individualizzato e comarione del "responsabile del caso"
- orientamento sull'accesso ai diritti conness gtesenza di invalidita/handicap, etc.
- offerta di informazioni di supporto dalle specife Associazioni familiari

2d) completamento degli indispensabili approfondithstrumentali e laboratoristici per thagnosi
differenziale ed eziologica, clpeio richiedere tempi piu lunghi, auspicabilmerda pltre sei mesi



3. Nel corso della vita, deve essere garantita coitdimel passaggio di consegne e responsabilita
assistenziali fra gli operatori e le strutture iknimento per il paziente con Autismo/DPS ed iisuo
familiari (es. al compimento del 18° anno)

4. |l Pediatra di libera scelta o il MMG (secondadgtontinua ad essere il principale referente er |
salute complessiva del soggetto, mantenendo uigaaeita informativa con il responsabile del caso
e/o del Team.

Nel caso in cui la diagnosi sia posta presso utr@erspedaliero, la famiglia viene indirizzata aN®EE
territoriale competente per territorio di residenpaevio opportuno accordo/protocollo per la comitig
assistenziale, evitando inutili duplicazioni didntenti e/o prestazioni.

Impegni dei livelli aziendali

In sintesi, ogni Azienda USL definisce un Percokstismo/DPS in cui:

— |l Dipartimento di Salute Mentale (DSM) e respduiga della attivazione di corrette procedufa la
NPEE, la Psichiatria e la Psicologia Clinica, otthe dehecessari collegamenti funzionaitersettoriali (es.
Servizi Sociali) per la continuita assistenzialdl'@dolescenza all'etd adulteanche attraverso specifici
interventi per aggiornamento e formazione deglrajmei.

— LaNPEE aziendale é responsabile della assistenzazéepti con Autismo/DPS in eta evolutiva
Per questo:

a. attiva tutte le possibili collaborazioni multidiptinari, intersettoriali, interistituzionali per Etesura
di accordi e protocolli per rendere possibile Uiaitione delle presenti linee operative;

b. individua un appositd@Gruppo aziendale o inter-aziendalegstituito da personale esperto, delle
diverse professionalita, formato per prestare igdtidiagnostiche di 2° livello ed attivita di
consulenza e supporto nella formulazione di appbgriani di cura,;

c. partecipa alla definizione dei collegamenti funzilbrcon gli altri servizi socio-sanitari e/o settor
istituzionali (es. scuola, lavoro, etc.), secondovhlenza territoriale di riferimento (aziendale,
provinciale, sovra-provinciale);

d. cura la formazione e I'aggiornamento degli opeiatomvolti nel percorso assistenziale per questa
fascia di eta, ad iniziare dai Pediatri di Libeczl&.

— secondo quanto previsto da protocolli specifidalg la definizione del percorso assistenzialeedev
esplicitare i seguenti impegni e le seguesdponsabilita:

a. diagnosi, presa in carico, coordinamento e moniggia del progetto individualizzatger
promuovere la comparsa di interazione sociale, ooradione e linguaggio (procedure per la
diagnosi precoce, protocolli di trattamento, rilitdzione e follow up, comunicazione con i Pediatri
e con le Famiglie, monitoraggio specifico, etc.).

b. individuazione delresponsabile del casp'ton le caratteristiche gia espresse nei diversuchenti
regionali relativi ai "percorsi di continuita adsisziale e di presa in carico".

c. adempimenti di leggeper linserimento sociale, scolastico, lavorati{a seconda dell'eta del
paziente), le attivita ludiche o di tempo liberoper il supporto alla Famiglia, sulla base di
collaborazioni attivate a livello aziendale/temi#be con i diversi settori interessati (altri serv
distrettuali, Servizi Sociali, Scuola, Volontaria&dc.).

d. supporto formativoe consulenziale al personale della scuola ed r@opale di guida al lavoro,
educatori o volontari, indispensabile per favoglieapprendimenti e l'inserimento lavorativo.

A seconda dei casi, andranno previsti specificerienti terapeutici, abilitativi e psicoeducatidi
inserimentoin realta residenziali o semi-residenziatia per le emergenze comportamentali che per
temporaneo sollievo alla famiglia.



La Rete locale

La rete dei servizicon cui il DSM e la NPEE dovranno interagire peas$istenza alle persone con
Autismo/DPS é rappresentata da:

« Dipartimento Cure Primarieper I'organizzazione di un percorso di formaziqges Pediatri (di
Comunita, di Libera Scelta) per la diagnosi precdcéutismo/DPS e il monitoraggio dei casi a
rischio (promuovere l'uso di check list, come laAH per la diagnosi a 18 mesi) nell'ambito della
attivita rivolta a questa fascia di eta (bilancgdlute, trattamento di eventi acuti, etc.)

- centri_Ospedalieri e Territorialdi riferimento sovra-aziendale di provata espemdenprevia
definizione di protocolli clinici condivisi (é raomandata la individuazione di percorsi facilitagr p
I'accesso dei soggetti disabili alle prestaziomicalistiche ospedaliere)

Inoltre, nell’ambito degli accordi di programma:

« Servizi Socialiper l'attivazione di progetti integrati per il $egno alle famiglie, per la gestione
dellintegrazione sociale, del tempo libero, deflarmazione professionale, dell'inserimento
lavorativo;

« Settori per I'Handicap Adultper la gestione integrata delle eta di confinerelg costruzione di un
progetto di vita; in questi servizi si dovra casti¢, in stretto contatto e continuita con le UQ de
DSM, un gruppo di operatori formatialle tecniche di intervento psicoeducativo, nezéssper
valutare i soggetti autistici e per proseguireagatti di intervento formativo e lavorativo, favarila
massima autonomia per questi pazienti nelle vaidedella vita ed il necessario supporto alle
famiglie;

« CSA, Comuni, Province, etcper la definizione di protocolli di collaborazionenirati
all’Autismo/DPS (in particolare per la formazionegti insegnanti, degli educatori dei nidi e delle
scuole materne, per le competenze assistenzialiatévdzione di figure di assistenti alla
comunicazione — v. L. 104/92-, per il collocamemioato al lavoro, etc.).

La rete regionale
I nodi regionali della rete

Per quanto riguarda la individuazione @zintri esperti di riferimento sovra-aziendakd fine di garantire
uniformita ed appropriatezza all'iniziativa regiémadi costruzione dellarete e di miglioramento
dell’assistenza alle persone con Autismo/DPS, #gide (v. Tab. 4b) permette di indicare alcunetaeal
territoriali ed ospedaliere, gia competenti penfiinzia ed eta evolutiva, che hanno documentato una
qualificata organizzazione (v. strutturazione da@guipe allargata, di riferimento per il territbeziendale)

ed esperienza, strutturata negli anni, di caratieientifico e formativo oltre che assistenziale.

Tali realta, la cui attivita e rivolta anche a ati non residenti nel territorio aziendale o regie, sono gia
riferimento di riconosciuta autorevolezza, sciécaife formativa, per le strutture assistenzialiez [e
Associazioni di familiari, anche al di fuori delti¢orio regionale.

Strutture ospedaliere:

- "Centro per I'Autismo: ricerca, diagnosi e cura"llaecattedra di Neuropsichiatria Infantile,
Dipartimento di Scienze Neurologiche, Clinica Ndogica dell’Universita di Bologna

« "Ambulatorio Autismo”, UO Neuropsichiatria Infargibell’Ospedale Maggiore dell’A-USL Citta di
Bologna

Strutture territoriali:

« "Centro per I'Autismo e DPS", UO Neuropsichiatralth-USL di Reggio Emilia.



Si registra inoltre che:

« la Azienda USL di Rimini nel settembre 2001, atth@o specifica convenzione con il privato sociale
ha attivato il "Progetto Autismo nucleo operativer j Disturbi Pervasivi dello Sviluppo e le
condizioni di handicap mentale di grande dipendéramnsolidando I'impegno di un Centro NPEE
gia attivo negli anni precedenti.

« la Azienda USL di Modena ha documentato la presémaalizzata di un Ambulatorio NPEE di 2°
livello dedicato ai pazienti con Autismo/DPS detiterio aziendale;

- le Aziende USL di Piacenza, Imola, Parma, successmte all'espletamento della presente
indagine, hanno documentato una revisione dei pgirdbassistenza alle persone con Autismo/DPS,
con specifiche modalita, in corso di attuazione.

« per le strutture NPEE dellarea bolognese, & aavia revisione dei percorsi assistenziali,
nell'ambito dei Piani Attuativi Locali.

Tavolo regionale di monitoraggio e coordinamento

La direttiva regionale del 2000 gia proponeva, ématusione, " un "Comitato di consulenza scierdifjc
facente riferimento al "Programma Salute Mentakdl'Alssessorato alla Sanita, con il compito di nanaire
le attivita dei servizi per l'autismo infantile edentualmente di riformulare le presenti linee,agdenza
annuale, sulla base dell'evidenza dei risultatcolice delle nuove conoscenze scientifiche nazioma
internazionali.”

Il riscontro di una parziale attuazione sul terigaegionale delle direttive in tema di Autismdeenecessita
di ulteriore adeguamento delle iniziative per ntighre I'assistenza ai pazienti con Autismo/DPS oeond
necessario prevedere la formalizzazione diTamolo regionale per Autismo/DP8i supporto al Servizio
Salute Mentale della Direzione Generale Sanital@idh@ Sociali, per il coordinamento delle iniZia tese
a favorire la costruzione della rete ed il monitigia per I'Autismo/DPS, al fine di:

- uniformare e migliorare gli aspetti clinico-orgarativi, anche attraverso il confronto fra le attual
tipologie di diagnosi e trattamento

« valutare le differenti esperienze e modalita dicoado fra i diversi Attori coinvolti nel percorso
assistenziale, nelle varie fasi della vita

« contribuire a migliorare I'impegno di supporto akamiglie dei pazienti con Autismo/DPS, anche
con iniziative di comunicazione per la salute

- proporre e supportare eventuali ricerche di apmdifoento sia sulla eziologia (v. genetica,
metabolica, etc.) che assistenziale secondo iricdedla validazione basata sulla efficacia degli
interventi.

I mandato regionale per il Tavolo é costituito daguenti impegni:

1. avviare unmonitoraggio epidemiologicsullo stato dell'assistenza alla popolazione cdASD
attraverso la istituzione di uregistro/data-basepartendo da tutti i sistemi informativi esisteati
livello regionale e locale (SINP, Invalidita, céidazioni ex. L. 104/92, Pediatria di Comunita,.pte
la eventuale predisposizione di una scheda unjtaenia I'obiettivo di una reportistica stabile par |
valutazione di specifici indicatori epidemiologieidi miglioramento dell’assistenza socio-sanitaria
alle persone affette da DPS (anche oltre i 18 dnata) ed alle loro famiglie. Dal confronto fra le
strategie cliniche ed organizzative adottate passistenza alle persone con Autismo/DPS, sara
possibile migliorare la condotta assistenziale gualita condivisa, anche attraverso iniziativeetes
ad evidenziare buone prassi;

2. proposta regionale di formazionmdirizzata ai diversi livelli ed alle specificlpeofessionalita sia in
campo sanitario che delle diverse istituzioni eghoizzazioni interessate;

3. aggiornamento degli indirizzi tecnico-scientifidrecernenti I'assistenza all’ Autismo/DPS;

4. partecipare ad eventuali iniziative regionali tasgotenziare la collaborazione e l'integrazionei fra
diversi settori istituzionali coinvolti nella prommione della salute (politiche sociali, della scualel
lavoro, etc.) nel campo dell’Autismo/DPS;



5. nel campo dellaicerca scientifica oltre al monitoraggio epidemiologico ed organtaas favorire
il confronto fra le diverse metodologie di intertertlinico, sia diagnostiche (diagnosi eziologica,
differenziale, etc.) che terapeutiche e riabiMate per la promozione della salute delle persomne c
Autismo/DPS.

Al fine di garantire un raccordo fra tutte le réatiérritoriali, ospedaliere ed universitarie cherepanno nel
campo dei DPS il Tavolo, in continuita con il pneteeGruppo regionale, dovrebbe essere costituito da

« un referente per ciascun "percorso-programma AatBS" locale
« i Responsabili/referenti dei Centri con documenésfaerienza nel campo dell’Autismo/ DPS
« irappresentanti delle Associazioni impegnate agtgo di Autismo/DPS in Emilia-Romagna.

Le risorse

Si sottolinea come una corretta condotta diagrastérapeutica ed abilitativa nei confronti deiipat con
DPS comporti urdiverso/aumentato impegno di risorse, umane etstalt soprattutto nell’assistenza ai
bambini nei primi anni di vita (20-30 ore alla g@tina del sistema curante, costituito da operdtdrsettore
NPEE e del sociale, insegnanti, familiari, volorgtr; appositi spazi attrezzati, etc.), nella defone e
valorizzazione dei Team locali e delle struttureif@érimento regionale.

Si tenga altresi presente che nei programmi racedatadi 20-30 ore settimanali di intervento speoif
individualizzato sono ricompresse le ore trascoeseservizi sanitari (psicomotricita, logopediattamento
psico-educativo ) ed a scuola (con supporto dignaeti, educatori, pedagogisti, supervisione pé@del
progetto, valorizzazione della risorsa "compagett, ).

L'impegno con la famiglia deve essere volto a faeoche anche i genitori, adeguatamente coinvolti,
possano assumenella quotidianitacomportamenti efficaci ed appropriati (giochi, gtc.

L’attuale impegno dei Gruppi regionali afferenti @bordinamento dei Responsabili di Neuropsichiatria
dellEta Evolutiva presso il Servizio Salute Mestalella Direzione Generale Sanita, sugjiindard di
prodotto della NPEEed il miglioramento della collaborazione con i Pediatri kibera scelta sara di
supporto alle attivitd di programmazione per ingasel il problema dei Autismo/DPS nella piu generale
pianificazione e costruzione dei percorsi integiationtinuita assistenziale.

L'avvio di un monitoraggio nel tempo permetteravdiutare quanto questo iniziale costo sara ripagato
dall'efficacia degli interventi nel prevenire glitaali costi sociali successivi, nell'eta adolesgiale ed
adulta di questi soggetti.

L’accoglimento dell'impegno di migliorare I'assistza ai pazienti con Autismo/DPS dovra tenere caolinto
un tale irrinunciabile sforzo di ri-programmazionella allocazione delle risorse, prevalentemenstimcketo
ad attivita di aggiornamento e formazione.

Raccomandazioni finali

Nella realistica consapevolezza che attualmentetipalogia assistenziale offerta ai pazienti con
Autismo/DPS non sempre e coerente con le presatiticizioni e che la diffusione di queste indicakion
richiedera tempi lunghi per diventare patrimonioncme di tutti gli operatori della rete socio-san#a
regionale, si raccomanda comunqgue che in tutrritorio regionale sia responsabilmente offertgeaaiitori
I'opportunita di partecipare alla scelta del tratémto psico-educativo piu appropriato per il loaofliare,
attraverso appropriata e completa informazione.

Va altresi ricordato che nella logica della proroogi della salute, i genitori sono i primi respoiisalella
cura, della educazione e delle scelte di vita jpeopri figli.



La "libera e consapevole scelta", caposaldo delliche di promozione della salute, fortemente aftda
dalle Associazioni di Familiari dei pazienti con ®Pdeve essere interpretatan come una delega alla
famiglia (con tutte le conseguenze di ansia che questec@u@ortare a persone che non si ritengono sempre
capaci di conoscere a fondo il senso della lortizggceensi comena maggior responsabilitd del mediece
dell'organizzazione sanitaria - nell’esplicitarencohiarezza la diagnosi, la prognosi, la progetauad il
possibile coinvolgimento attivo dei genitori, esecondo le diverse opzioni che i servizi sono feadt
approntare, in accordo con le attuali logichargidicina basata sull’evidenza di quantomaggiormente
raccomandato dalla letteratura corrent®uesta raccomandazione, valida in tutte le sibmazli patologia,

€ ancor piu cogente per le patologie neuropsidtietrche comporteranno disabilita e gravosi impegni
I'intero nucleo familiare.

Compatibilmente con il governo clinico ed organteazg |'obiettivo cui tendere nella definizione dei
percorsi &€ che la erogazione degli interventi coliga progressivamente gli operatori dei servizi MREE)
competenti per territorio, funzionalmente collegati Team, fatta salva la garanzia di competenza ed
esperienza dei singoli operatori nel campo delligmab/DPS, in una visione di graduale miglioramento
dell’accessibilita territoriale, del reciproco camito e di iniziative di aggiornamento e condivigada parte
delle équipe professionali (NPEE, Psichiatria,)etn. merito alle attuali indicazioni tecniche sutliagnosi,

il trattamento ed il follow up delle persone conti8mo/DPS nella diverse eta.

E’, infine, diritto della Famiglia essere tempestivamente informatariethtata in merito ai principali diritti
conseguenti I'handicap del loro congiunto (invaéidiaccompagnamento, L. 104/92, collocamento mahto
lavoro, etc.).

Il documento é stato pubblicato nella collana dessier prodotti dall’Agenzia sanitaria regionale. (£03 -
2004) con il titolo “Assistenza alle persone affetta disturbi dello spettro autistico” consultabihel sito
regionale http://asr.regione.emilia-romagna.it/wesv/collana_dossier/doss103.htm

D.G.R. 17 marzo 2008, n. 318 Programma regionale integrato per l'assistenza akgsone con disturbo
dello spettro autistico “PRI-A”

LA GIUNTA DELLA REGIONE EMILIA-ROMAGNA

Premesso che con propria delibera n. 1066 del gngi?004 “Linee guida per la promozione della salut
delle persone con autismo ed altri disturbi pemiaillo sviluppo”sono stati emanati indirizzi alle Aziende
sanitarie regionali per avviare il miglioramentolla@eassistenza alle persone con disturbi dellotspet
autistico (ASD), con particolare riferimento allayanizzazione di équipe aziendali formate e conmpieper

il perseguimento dei seguenti obiettivi:

a. facilitare il rilievo precoce del sospetto di Autie da parte del Pediatra di Libera Scelta perikinv
tempestivo alle strutture specialistiche di Neuiclgatria dell'Infanzia e Adolescenza (NPIA) entro
i primi due anni di vita;

b. effettuare la precisazione della diagnosi clinicére tre mesi dall'invio ai servizi specialisticd e
iniziare i principali accertamenti eziologici, peoter al piu presto procedere ad interventi teragieu
e/o abilitativi;

c. prevedere la tempestiva presa in carico, costrazied attuazione di un progetto abilitativo
individualizzato, secondo le specificita del caso ggni paziente con ASD;

d. prevedere presso le équipe di NPIA il modello tiivento abilitativo al momento piu validato dalla
letteratura internazionale di tipo psico-educatar) approccio cognitivo, neocomportamentale, con
particolare attenzione ai peculiari disturbi newioplogici (a livello di funzioni esecutive,
linguaggio, prassie); il programma di interventargiicato e condiviso con la famiglia deve
riguardare tutti gli ambiti di vita del bambino pera maggiore efficacia dei risultati;



e. prevedere l'adeguamento del progetto individuatizzalla etd ed alla situazione del paziente
attraverso periodiche verifiche da parte dell’'equigi competenza, anche per quanto riguarda
I'assistenza a persone con ASD in eta adulta;

Tenuto conto che, a seguito della suddetta delilmera determinazione n. 183 del 14 gennaio 2005 del
Direttore Generale Sanita e Politiche Sociali,agoststituito il Tavolo Regionale per i DisturbillbeSpettro
Autistico, con il compito di verificare lo stato dituazione delle citate linee guida e di prop@ventuali
iniziative per il miglioramento, di tipo formativoyganizzativo e di monitoraggio;

Preso atto che nel corso del 2005 il suddetto TaRagionale ASD, pur registrando avanzamenti nelle
singole realta locali, ha altresi verificato il pistere di disomogeneita tecnica ed organizzatiela n
assistenza alle persone con ASD in Emilia-Romagnahe segnalando alla Direzione Generale Sanita e
Politiche Sociali la necessita di un costante suppecnico-scientifico a fronte delle frequenthieste di
innovazione delle tecnologie assistenziali e ritgtiVe per questa tipologia di utenti, nelle dseeta;

Valutato che nell’aprile 2006, a seguito di alculigueste richieste da parte di familiari di bannlgion
ASD, con determinazione del Direttore Generale tamiPolitiche Sociali n. 6052 del 2 maggio 2006, &
stata istituita una Commissione tecnica di espdeile varie professionalita e dei vari ambiti di
coinvolgimento nella costruzione del sistema diecper gli ASD, con il mandato di esprimere speaific
parere sulla validita esclusiva o integrata depl@gcio comportamentale definito ABA (Applied Belaw
Analysis), rispetto alle altre metodologie gia sowpresso i servizi regionali di NPIA,

Considerato che questa Commissione nel luglio 2@0@&onsegnato alla Direzione Generale Sanita e
Politiche Sociali una relazione conclusiva, da siuevinceva la proposta di un intervento regionse la
adozione di un Programma Regionale volto a gaenmiformita ed equita nell’accesso dei cittadion
ASD ai servizi regionali, tale da favorire la cogiione di una rete operativa fra le équipe aziérmdhil loro
continuo aggiornamento sulle specifiche metodidagribstiche ed abilitative, prefigurando la nedasdi
fornire agli operatori la competenza su un ampiotaglio di strumenti e metodiche per la diagnosi ed
abilitazione, tali da permettere il loro uso intgre personalizzato per ogni singolo utente;

Preso atto che nel corso del 2007, con il contribmtdi esperti regionali, &€ stato elaborato un
documento dal titolo “PRI-A, Programma Regionale Iegrato per I'assistenza ai disturbi dello spettro
Autistico (ASD)” (allegato quale parte integrante ella presente deliberazione) che, in sintesi, prope:

- la strutturazione di una rete organizzativa regionde con la configurazione Hub & Spoke,
individuando una struttura Hub per ognuna delle tre aree vaste regionali, cui sia affidato il
coordinamento di team-spoke aziendali per la assexza alle persone con ASD;

- la costituzione di un Comitato Scientifico e di Gomitato Operativo, con specifico mandato di
monitoraggio e supporto tecnico ed organizzativo l@avio e la stabilizzazione del PRI-A nel
triennio 2008-2010;

- la definizione delle competenze dei servizi sanpar la salute mentale, utili alla costituziond de
raccomandato “sistema curante” integrato con gi ambiti di adulti competenti, quali i settoriide
servizi sociali e della scuola, coinvolti nella prozione della salute delle persone con ASD nelle
varie fasce di eta;

- la individuazione delle specifiche competenze daljti dipartimenti delle aziende sanitarie e della
famiglia, cui va riconosciuto il fondamentale rualbscelta e partecipazione per la definizione del
progetto individualizzato per il proprio familiacen ASD;

Considerato che con propria delibera n. 911 delgi2fgno 2007 “Neuropsichiatria dell'infanzia e
dell'adolescenza (NPIA): requisiti specifici di aeditamento delle strutture e catalogo regionale de
processi clinico-assistenziali” sono gia stati eataalle aziende sanitarie indirizzi per la quabizione delle
strutture sanitarie che hanno in carico utenti ménai con problematicita neuropsichiatrica, ivi qesi i
pazienti affetti da ASD, per i quali va specificarteeprevista la adozione e qualificazione di défpercorsi
diagnostico-terapeutici ed assistenziali;



Considerata la necessita di emanare ulterioriigzaialle Aziende sanitarie che, ad ulteriore defone
di quanto gia contenuto nella propria delibera@66Ldel 7 giugno 2004, citata in premessa, permetita
definire la rete organizzativa regionale per I'asmiza alle persone con ASD, con caratteristichle &u
Spoke, e garantiscano uno stabile supporto ed eggieento scientifico alle strutture regionali slesfo
tema, alla luce dei continui riferimenti della &ttura nazionale ed internazionale;

Valutato che, sulla base delle elaborazioni opemtsso il Servizio salute mentale, dipendenze
patologiche, salute nelle carceri della Direzionen&ale Sanita e Politiche Sociali, per avviare un
Programma Regionale per il miglioramento della sieaiza alle persone con ASD, & necessario un
contributo economico straordinario per la acquisiei di risorse formative, informative, umane etstrali,
tale da avviare e stabilizzare il sistema di cugel@ persone con ASD, nelle diverse fasce di eta;

Tenuto conto che, allo scopo, con proprie deliber#818 del 18 dicembre 2006 “FSR 2006: ulteriore
riparto a favore delle Aziende sanitarie e deglD®.RR. e dellA.R.P.A.” e n. 1880 del 3 dicembi@?2
“Ulteriore riparto a favore delle Aziende sanitagedegli 1I.LOO.RR.” sono stati assegnati rispettieate
euro 300.000 ed euro 1.168.725,00 per il progettionale di innovazione “Centri Assistenza Autismo”
finalizzati a “soddisfare i rispettivi standard geguantitativi, ivi incluso I'acquisizione di rigee umane
formate allo scopo, ove necessarie”;

Preso atto dei pareri di fattibilita sul suddettmd?amma, espressi dal Coordinamento Regionale di
NPIA, dalle direzioni delle aziende sanitarie regily, dalle principali associazioni di familiari giazienti
con ASD attive sul territorio regionale, agli alél Servizio salute mentale, dipendenze patologishleite
nelle carceri della Regione Emilia-Romagna,;

Dato atto del parere di regolarita amministratigpresso dal Direttore Generale Sanita e Politiche
Sociali, Dott. Leonida Grisendi, ai sensi dell@¥, quarto comma della L.R. n. 43/2001 e successiv
modificazioni e della propria deliberazione n. 4507;

Dato atto del parere favorevole della Commissiossefbleare Politiche per la Salute e Politiche
Sociali, nella seduta del 11 marzo 2008;

Su proposta dell'Assessore alle Politiche per latSa
A voti unanimi e palesi
Delibera

a) di adottare il “PRI-A, Programma Regionale Integrager I'assistenza ai disturbi dello spettro
Autistico (ASD)”, che si allega quale parte integeadella presente deliberazione, quale obiettivo
regionale da realizzare nel triennio 2008-2010 sdoouna programmazione graduale ed
articolata;

b)  di identificare le Aziende unita sanitarie localiBblogna, Reggio Emilia e Rimini quali sedi di
centri Hub-ASD, con i relativi compiti di governdinico, supporto e monitoraggio per la
rispettiva area vasta di competenza, secondo qidiitato dall'allegato Programma PRI-A;

) di demandare a successiva determinazione del @ieetenerale Sanita e Politiche Sociali la
costituzione del Comitato Scientifico ASD e del G@ato Operativo ASD, cosi come identificati
dall'allegato Programma PRI-A, anche sulla baséedi#signazioni di referenti dei Team-spoke
aziendali ASD da parte delle rispettive direziorgllel Aziende sanitarie, affidandone il
coordinamento ad un esperto di riconosciuta comgate

d) di dare mandato al Comitato Scientifico di elaberana proposta di requisiti di accreditamento
per il Programma PRI-A, tali da realizzare nelrtri® di vigenza del Programma stesso le dovute
garanzie di uniformita, equita e qualitad tecnicaoeghnizzativa della assistenza alle persone con
ASD, a partire dagli utenti di eta 0-6 anni, giaywdendo interventi migliorativi per tutte le fasce
di eta, compresa quella maggiorenne;

e) di prevedere ulteriori contributi finanziari rea&zione del Programma PRI-A per gli anni di
successiva vigenza, tenuto conto di quanto sandadmente rendicontato dalle aziende sanitarie e



delle successive valutazioni e proposte dai suddetmitati Regionali di supporto e
monitoraggio, di cui al precedente punto c);

f) di demandare alla Direzione Generale Sanita ei¢taitsociali la stesura di una relazione annuale
sullo stato di attuazione ed avanzamento del Pnomea PRI-A, da presentare alla Giunta
Regionale, per la definizione di specifici obieitfper le Direzioni aziendali;

g) di pubblicare il presente provvedimento, compremsiggli allegati, nel Bollettino Ufficiale della
Regione Emilia-Romagna.

Allegato
“PRI-A”
PROGRAMMA REGIONALE INTEGRATO
PER L’ASSISTENZA Al DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTIO (ASD)
Sommario

Il Programma Regionale Integrato per i disturbialspettro Autistico “PRIA” & avviato dalla Regione
Emilia-Romagna al fine di offrire appropriata agsigza alle persone con ASD, attraverso il persegpition
dei seguenti obiettivi assistenziali, gia prefigureelle “Linee guida per la promozione della saldkelle
persone con Autismo ed altri Disturbi Pervasivi@@&viluppo” emanate alle aziende sanitarie corbded
di Giunta regionale n. 1066/2004:

- definizione e condivisione dei criteri clinici prdiagnosi, valutazione e follow up;

- articolazione dei processi di formazione e di radoaon la rete della Pediatria, finalizzati alio

precoce per la diagnosi entro il 24° mese di vita

- tempestivita della diagnosi clinica, al fine di chrdere l'iter di definizione delle principali diagsi

di ASD per la presa in carico da parte del sisteardtario ed offerta di trattamento psicoeducativo,
con approccio cognitivo comportamentale entro ni&si di vita

- condivisione del programma psicoeducativo, cogoitemportamentale nei vari ambiti di vita del

bambino (famiglia, scuola, extra-scuola), in undattdi “sistema curante”

- continuita dell'impegno di presa in carico globpé tutto I'arco della vita della persona con ASD

Obiettivo generale del PRIA & di offrire “nodi” ceetenti di riferimento nelle singole realta
aziendali/provinciali ai numerosi Attori coinvoltiella strutturazione dei percorsi integrati delstsima
curante” per la promozione della salute degli uteon ASD (familiari, operatori sanitari, Enti Ldca
istituzioni scolastiche, etc.).

La completa realizzazione del PRIA, da prevededdl'anco del triennio 2008-2010 attraverso la
condivisa articolazione di obiettivi di medio e §mtermine, prevede la strutturazione di una réebeb* &
Spoke” regionale, costitutita da Team aziendalicghestici con documentata esperienza in ASD, il cu
governo e la cui coerenza con obiettivi tecniceusiifici ed operativi, comuni e condivisi, sonoiasgati da
strutture Hub di area vasta e da organismi regiainabordinamento e supporto.

Per garantire la sua completa attuazione e verifi€RIA si avvarra dei seguenti strumenti:

- sistema informativoanche derivato dal SINP e/o dal sistema infowvnategionale per la salute
mentale, tale da documentare gli indicatori corsilisia di carattere clinico ed epidemiologico che d
percorso organizzativo, attraverso report periodigredefiniti, in grado di documentare la attivita
delle singole realta locali, delle aree vaste dlguegionale.

- supporto formativaalla adeguata strutturazione della rete assistkenzila realizzarsi attraverso la
definizione dei requisiti professionali (diagnostterapeutici, riabilitativi, al lavoro di équipefc.)
che devono essere posseduti dagli operatori siagdlaf eam ASD

- aggiornamento scientificoontinuo sulle attuali logiche di appropriatezzgld interventi e sulle
nuove acquisizioni utili al miglioramento della s$snza




- ricerca ed innovazionecon particolare attenzione alla verifica di agpiatezza scientifica della
proposta di eventuali nuovi approcci clinico-tenatpe, anche attraverso la analisi dei dati emetigen
dal sistema informativo del PRIA stesso, con paldie attenzione agli aspetti clinici (es. gastro-
enterologici) che neuro-metabolici (es. delle peyia genetici.

La suddetta articolazione degli obiettivi deveiirea di massima prevedere:
Entro il 2008:
Impegni per le Aziende sanitarie, previo supportoonitoraggio del Comitato Operativo Regionale
- costituzione della rete Hub & Spoke entro il 208@raverso la formale definizione dei Team Hub di
area vasta e dei Team Spoke aziendali
- definizione dei programmi aziendali attraverso:
a) individuazione del responsabile del Team e dedlerse umane specificamente assegnate;
b) individuazione della sede aziendale del Team Spdkie e di eventuali articolazioni operative
nel territorio di riferimento;
c) formale descrizione del processo clinico-assistdazper gli utenti con ASD; stesura delle
relative procedure operative;
d) valutazione dei bisogni formativi per gli operatdal Team e degli altri professionisti coinvolti
nella realizzazione del percorso (es. Pediatri dab&celta; Medici Medicina Generale;
Psichiatri, etc.)
e) individuazione di ulteriori impegni di formazionermgli operatori di altri settori da coinvolgere
per la piena realizzazione del PRI-A (familiarinsei sociali; scuola; etc.)
f) valutazione complessiva delle risorse disponibib €a acquisire per la realizzazione del
Programma

Impegni per il Comitato Scientifico Regionale

g) definizione ed avvio del sistema di monitoraggidedattivita della rete regionale, clinica ed
organizzativa, per la registrazione dei singolicpesi degli utenti (a partire da quanto gia
esistente nel Sistema Informativo della Neuropsitis SINP) e dei relativi indicatori, anche
finalizzato ad attivita di ricerca clinica ed epidelogica

h) individuazione dei requisiti specifici di accreditanto per le strutture ed i professionisti della
rete regionale del PRI-A (0-6 anni)

Entro il 2009:
Rete e Comitato Operativo
a) awvio dell'adeguamento delle strutture e dellaickhcompetence dei Team ASD, aziendali e di
area vasta, ai requisiti specifici di accreditarnatgl PRI-A;
b) consolidamento della attivita dei Team, Spoke ed,Hitraverso la validazione del sistema di
monitoraggio

Comitato Scientifico

a) verifica dell'appropriatezza scientifica dei pei@ssistenziali in atto, valutazione clinica ed
epidemiologica dei primi risultati del monitoraggio

b) supporto all’'avvio del processo di accreditamemoRRIA, a livello locale e regionale

C) proposta e supporto ad iniziative di ricerca firedite al miglioramento clinico ed epidemiologico

Entro il 2010:

Rete e Comitato Operativo

completa realizzazione degli obiettivi assistenzig¢r la messa a regime del Programma per glittaspe
clinici, epidemiologici, organizzativi ed amminiativi e per il suo definitivo accreditamento




Comitato Scientifico

verifica dell’appropriatezza scientifica dei pemiorassistenziali in atto, valutazione clinica ed
epidemiologica, report periodici e relazione finpkr la valutazione complessiva del PRIA, finaltazalla
stabilizzazione e garanzia della sua qualita cosspla delle attivita cliniche, organizzative, amisirative,
etc.

Specificita e dati sintetici di premessa
a) sanita
al-il Sistema Informativo della NPIA (SINP) indicaeh

- il totale di bambini ed adolescenti con disturbiaepettro autistico (ASD) annualmente “in carico”
in Emilia-Romagna (relativi al 2004), sono 104Z@wlo i dati SINP;

- diquesti: 225 bambini hanno un’eta compresa fganni compiuti;

- ogni anno sono poste oltre 194 “nuove diagnosiitditi NPIA con ASD;

- i soggetti fra 0 e 18 anni con ASD sono I'1.8/10@petto alla popolazione generale di pari eta e
rappresentano il 3 % rispetto al totale degli uteeguiti dai servizi di NPIA (esclusa PR-USL);

a2— una indagine condotta presso 81 famiglie di peizautistici residenti in E-R, di eta inferiorel8 anni,
in 6 delle 9 province dellE-R, nelllambito dellécerca inter-regionale “La valutazione dei senézdei
programmi di abilitazione psicoeducativa per bambimdolescenti autistici, terza fase: indaginessode
famiglie dei pazienti autistici nella Regione EmiRRomagna”, pur non potendo rappresentare unatsult
significativo dal punto di vista statistico-epid@maigico, ha comunque permesso di evidenziare che:

- nella maggioranza dei casi la diagnosi e stataposi 3 e i 5 anni,

- i tipi di trattamento maggiormente proposti sondigd cognitivo-comportamentale inquadrabili in
una strategia TEACCH ed emerge soddisfazione da gar genitori;

- emerge altresi una valutazione globale di bassdisfadione da parte degli stessi familiari rispetto
ai servizi sanitari (e sociali);

- l'esperienza scolastica é giudicata soddisfaceatmeta del campione, ma emergono come criticita
la poca preparazione specifica degli insegnantneri rispetto della continuita;

- oltre la meta degli intervistati riceve beneficoaomici che sono perd molto eterogenei tra lorm Co
maggiore frequenza ricevono l'indennita di acconmaagento (51%) ed assegno di invalidita e
indennita di frequenza scolastica (14% in entranobsi);

- relativamente ai bisogni non soddisfatti emergosyetti relativi al’'accompagnamento del disabile
e ad un’assistenza sanitaria adeguata ai particismgni;

- e segnalata insoddisfazione rispetto al caricastassiale per la famiglia nel’ambiente domestico,
dove nella maggior parte dei casi i familiari n@revono particolari aiuti, con prevalente gravosita
per la madre.

a3 — il monitoraggio condotto nel 2005 dal Tavolo Regile ASD, al fine di valutare lo stato di attuaigo
della delibera 1016/04 “Linee Guida per la promoeialella salute con Autismo ed altri Disturbi Psivia
dello Sviluppo”, pur registrando la persistenteodisgeneita fra le diverse realta locali, ha tudavi
evidenziato un soddisfacente avanzamento dellanzgzione di servizi specifici per ASD in alcumalta
(Piacenza, Imola e Cesena dal 2003, Bologna e reeda 2004, Ravenna dal 2005) sia in termini di
formazione degli operatori sanitari che di defiai® di un progetto aziendale, etc.

Lo stesso monitoraggio ha altresi permesso di &mmiloe la importante attivitd scientifica di alg¢un
professionisti dei centri maggiormente espertigaghpo dell’Autismo ed il loro impegno nella didedtie
formazione, evidenziandone la riconosciuta autdezza anche in ambito extra-regionale (v. UO-NPIA d
Reggio Emilia, Modena, Rimini, realtd ospedalietteuniversitarie di Bologna)

b) alunni con ASD in Emilia-Romagna
Secondo i dati forniti dall'Ufficio Scolastico Remiale per I'anno scolastico 2006-2007, gli alurmi i

situazione di handicap (H), certificati ai sensllald.egge 104/92, per ASD che frequentano le scuole
“statali” del’lEmilia-Romagna sono 822 (che rapmmts il 15/1000 sul totale degli allievi, 6,9%
mediamente degli alunni certificati H), di cui:

- 163 frequentano le scuole dell'infanzia (13.6%td&le dei certificati H di pari eta);

- 349 frequentano la scuola primaria (8,2% del tadalecertificati H di pari eta)

- 170 le scuola secondaria di | grado (5,2% deleadei certificati H di pari eta)

- 140 la scuola secondaria di Il grado (4,5% deleadai certificati H di pari eta)



| range di certificazione totale H e per ASD presetiano ampia variabilitd da provincia a provincia,
degna di ulteriore approfondimento.

Fra i diversi servizi della Direzione Generale S Politiche Sociali, in collaborazione con [I'idfd
Scolastico Regionale € in corso una iniziativa dnitoraggio riguardo i bambini con ASD presenti nigli
e scuole d'infanzia della Regione Emilia-Romagnlp a&copo di predisporre appropriati strumenti
informativi, formativi, psicopedagogici per gli apgori che hanno in carico questa fascia di eta.

Impegno della Regione Emilia-Romagna

La analisi di molteplici esperienze internazion@pagna, USA; Nord Europa; etc.) ha permesso di
acquisire utili elementi riguardo alla efficaciacéca dell’approccio psico-educativio, cognitivoeon
comportamentale, evolutivo, etc..

Oltre a queste considerazioni tecnico-scientifidhpegno teorico di programmazione dei servizr fe
salute (fisica, sociale e mentale) dell'infanzidedia adolescenza va altresi integrato con:

- la ricchezza del modello di politica per la saldg sempre attuato in Italia e, in particolare, in

Emilia-Romagna (v. principi di solidarieta, unifaténed equita di accesso, etc.),

- le conseguenti logiche programmatorie della induosi sociale e della integrazione (sociale,

scolastica, etc.) delle persone con invalidita dieap, fisico e/o sociale,

- la valutazione di fattibilita degli obiettivi posthel’ambito dei livelli essenziali che il sistema

pubblico e in grado di offrire ai cittadini.

Compete quindi al livello regionale la costruziatet “Programma Regionale Integrato per I'assistenza
ai disturbi dello spettro Autistico” che, per quamntguarda gli operatori del settore sanitariofiaé di
contribuire ad arricchire le competenze dei divetsori coinvolti nel “sistema curante” degli uteoon
ASD, deve tener conto delle seguenti considerazioni

- necessita generalizzata, pur con differenti livelllidocumentata esperienza, di acquisizione di

competenze specifiche in tema di approccio psic@&iivo, cognitivo-comportamentale fra gli

operatori dei diversi settori (sanitario; sociaducativo /scolastico)

- la specifica necessita per gli operatori del setsamitariadi:

a) rendere omogenea la cultura professionale e laiisiita di specifici strumenti di valutazione,
diagnosi e trattamento (es. test neuropsicologamoscenza di strumenti di valutazione, parent
training, approccio cognitivo-comportamentale efra) gli operatori della NPIA per utenti nei
primi anni di vita nell'ottica di una diagnosi eattamento precoce, aspetto suscettibile di
miglioramento nella Regione Emilia-Romagna

b) formare specificamente i Pediatri di Libera Scealtailievo tempestivo dei “segni di sospetto”
entro i 18-24 mesi di vita

¢) uniformare gli approcci procedurali per la indivedione di alunni con handicap, invalidita, etc.
attraverso la condivisa visione della gravita peegja tipologia di pazienti e del gravoso
impegno dei loro familiari (v. riconoscimento dicampagnamento, contrassegno per mobilita,
eventuale assegno di cura, etc.)

d) potenziare le competenze dei professionisti dedlighfatria Adulti in tema di autismo, quale
irrinunciabile parte del loro bagaglio professiaatio anche al fine di rivalutare la diagnosi di
molti utenti della fascia di eta adulta, di revistadella epidemiologia degli ASD in questa fascia
di eta per il miglioramento della assistenza anotipiesta fascia di eta;

e) collaborare con il Settore Sociaper potenziare e valorizzare la competenza etémabne
rivolta ai minori con disabilita ed alle loro fanig in questo ambito va posta la speciale
attenzione oggi raccomandata alle persone con A8,bisogni sociali, psicologici, educativi
nelle diverse fasce di etd sono ben identificatheriti. In particolare, va raccomandata e
sperimentata nei Servizi Sociali la partecipazialtee definizione del “progetto di vita”, quindi la
collaborazione agli interventi psico-educativi gentesti di vita, l'intervento domiciliare per il
supporto ed il sollievo agli impegni di “quotidi&i dei familiari, sia economico sia attraverso
la individuazione di strutture per il “sollievo’rtgoraneo.

f) prevedere un attivo coinvolgimento delle istituzieoolastiche, al di Ia di quanto gia previsto e
considerato nei documenti regionali volti al migimento della inclusione scolastica di alunni
in situazione di handicap, affinché: ai docentneoiti nel progetto educativo di alunni con ASD
sia data la opportunita di acquisire i necessannnti educativi e metodologici, specifici per
questi bambini; siano favorite le modifiche ambatine la strutturazione dell’ambiente, la



strutturazione dei tempi e delle attivita, fondataé per il successo dei progetti stessi; sia
favorita la capacita di rilievo nei primi anni ditav di problematiche connesse ai ASD; sia
favorita negli insegnanti la capacita di collabdvae e supporto ai familiari.

La considerazione che deve guidare gli investimarisorse umane, formative, ambientali, strumienta
informatiche, etc. e quella riferita dai professstinche da anni operano con questi approcci nerdi
ambiti: cioé che il bagaglio esperienziale acqaisitn questa tipologia di pazienti /utenti / aluanitamente
all'utilizzo di tecniche cognitivo-comportamentak all’approccio psico-educativo, si rivelano una
fondamentale ricchezza anche per la gestione @i ijtologie di diagnosi hon espressamente “adatisti
(es. ritardo mentale, ADHD, etc.), con soddisfagidegli stessi operatori e dei familiari.

Organizzazione della rete regionale delle struttw@nitarie competenti per ASD

Vengono di seguito definite le caratteristiche opeative dellarete di strutture sanitariedi diverso livello,
dedicate al miglioramento della assistenza alle pgone con ASD. Tali strutture costituiranno i “nodi”
della rete aziendale, provinciale, di area vasta, egionale cui andranno garantite le necessarie
connessioni funzionali volte a realizzare la integzione degli interventi, delle attivita clinico
assistenziali, del’'impegno programmatorio ed ecomaico congiunto, da condividere con i vari Enti ed
istituzioni del settore pubblico e privato, coinvdi nella costruzione del “sistema curante” per le
persone con ASD.

Il Programma si articolera sulla seguente rete opeativa:

Team Aziendale/Provinciale ASD (1° livelloflunge da Spoke della rete regionale; & costitdagli
operatori di diverse professionalita, coinvolti gialla definizione ed attuazione dei processi ctini
assitenziali dedicati agli ASD sia nella attuaziodei singoli percorsi individuali. E' costituito da
professionisti delle UONPIA della Azienda sanitari@elle realtd ospedaliere esperte del territolio d
riferimento, di eventuali operatori del privato sde, anche operante in convenzione, di cui siaprowata
la specifica competenza sul piano scientifico aghnizzativo. Rappresenta il “luogo” del governmicio in
coerenza con quanto stabilito a livello regionade la attuazione di questo Programma, (es. tipalalyi
esami da eseguire per |'accertamento diagnostigproacio terapeutico-abilitativo, clinical competen
etc.); a seconda delle dimensioni della Azienddgerocedure clinico-riabilitative attinenti I'opaivita dei
singoli percorsi personalizzati, esso pu0 prevedeeneropria attivita operativa anche in sub-aréeobni
territoriali per laattuazionedelle procedure operative concordate.

A seconda della locale programmazione, aziendafmciale, dovra comunque essere esplicitato nella
formalizzazione del Programma aziendale ASD, aohipete la formulazione e consegna della diagteosi,
stesura del contratto terapeutico con la famitdiaelazione competente con le istituzioni scotdstie con i
servizi sociali di riferimento a garanzia dellarfmiazione di un realprogetto di vita condiviso con la
Famiglia.

Questo Team, in supporto e condivisone con prafessi esperti per I'eta adulta, sara nel tempoameot
dellimpegno di migliorare I'assistenza alle persocon ASD di eta adolescente e/o adulta, attraverso
specifica attivita di proposta ed azione e/o dintwale integrazione con altri professionisti corapétper
I'etd adulta (es. psichiatri).

Centro Hub di Area Vasta (2° livelloyispetto al Programma regionale, € il livelloemhedio di
programmazione, monitoraggio e verifica dellimpegitel PRI-A, oltre che di possibile supporto clotic
specialistico ai Team aziendali, a seconda di quemticordato nella propria area di riferimento.

Rappresenta il “luogo” della sintesi di governaido, attraverso il confronto inter-professionadeister-
aziendale, effettuato tramite la costituzione diT@am-Hub, composto dai Responsabili dei Team Alzkn
e da tecnici da loro designati.

A questo livello compete la raccolta della regigtvae di tutti i casi di ASD diagnosticati e trditta
residenti nel territorio di riferimento, la valutame di appropriatezza degli interventi, comprddivéllo di
corretta informazione sull'organizzazione complessiel PRIA e sui canali di invio per le famigliger gli
operatori dei diversi settori istituzionali e/o dgipporto ad impegni ed interventi di differentady di
complessita ed intensita.




Va garantito che ogni Hub-ASD sia portato tempestignte a conoscenza di tutti i nuovi casi di sespet
per ASD dellarea vasta di riferimento, condividend criteri diagnostici e I'avvio del progetto
individualizzato, anche per il necessario receptmeel Registro ASD.

In particolare i nuovi casi di bambini tra 2-5 amoen sospetto ASD, verranno discussi ed eventuaémen
valutati dal Centro-Team-Hub, per la conferma deitgnosi, la progettazione individualizzata delqarsso
clinico-assistenziale ed il relativo follow up, sedo specifica e condivisa valutazione di clinical
competence, concordando e dichiarando le diverskalité fra il centro Hub e gli Spoke per la espticae
di queste funzioni.

Comitato Tecnico-Scientifico Regionale& I'Organismo del PRIA, competente per gli aspelit
aggiornamento tecnico-scientifico (v. nuove metodm proposte da letteratura scientifica; propafte
progetti di ricerca in tema di Autismo; richiestetdhttamento alternativi da parte di utenti insisthtti;
etc.), cui sono chiamati a partecipare espertiigredi e non) dei diversi settori istituzionali owplti nel
sistema curante.

E’ la sede in cui sono definite e validate le pohee standard del percorso clinico-assistenziadg(esi,
classificazione, trattamento, etc.) e risolte ewalicontroversie clinico-organizzative.

In questo organismo e anche prevista la parte@dpazili uno o piu rappresentanti delle Associazibni
familiari di persone con ASD, attive sul territoregionale.

Comitato Operativo Regionaleostituito dai referenti dei nodi aziendali /pirasiali (Team spoke ASD) e
di area vasta (Hub-ASD); rappresenta lo strumeptraiivo per attuare le politiche regionali “ditsima”
per gli ASD, cui compete la definizione ed attuagiodegli obiettivi di uniformita ed equita (clinjci
organizzativi, etc.) e dei relativi indicatori ds&ema per la realizzazione del Programma.

Coordinatore PRI-Arappresenta la figura, responsabile della globaktione (dalla definizione del PRI-
A, alla sua attuazione, al monitoraggio, valutaegiadl bisogno e/o impiego di risorse, accreditameeto.)
del Programma Integrato di assistenza alle personeASD; pud essere individuato fra i professionist
esperti che costituiscono il Comitato Scientifico ammunque, fra figure esperte in management, con
dimostrate doti di leadership, in grado di intedivg con gli amministratori dei differenti settqgociale,
scuola, etc.) chiamati ad integrarsi nel “sistennacte” regionale.

In sintesi:
- la Rete Regionale del PRI-A sara costituita dacémri di riferimentaHub, che rappresentano le tre
aree vaste della RER e da und@piokerelativi alle Aziende Usl della Regione Emilia{Ragna.
- Il supporto tecnico-scientifico ed operativo & gaita dai due Comitati, Scientifico ed Operativo, d
livello regionale.

Sulla base della consolidata e documentata esperenclinica ed organizzativa, in ambito territoriale
ed ospedaliero, nel trattamento delle persone conSD, il PRIA identifica le seguenti strutture/funziani
Hub di area vasta:

- Centro Autismo dell’Azienda USL di Reggio Emiliaa competenza territoriale di riferimento e
individuata nell’area vasta Emilia Nord (PC, PR,, M)

- Centro Autismo dellAzienda USL di Bologna,a competenza territoriale di riferimento é
individuata nell’area vasta dell’Emilia Centro (BEE, Imola).

- Centro Autismo dell’Azienda USL di RiminLa competenza territoriale di riferimento € indivata
nell'area vasta Romagna (RN, RA, FO, Cesena)

Requisiti degli Hub ASD

Il Team “Hub” ASD di area vasta (2° livello); & pemsabile del "governo” che puod attuarsi sia atiisw
il monitoraggio delllandamento del programma sia consulenze/valutazioni dirette sul caso, ricleiekt
Team Spoke-ASD della propria area vasta di rifenitoe Tiene il monitoraggio del Registro, che deve
documentare l'intero percorso dei singoli utenti &sD dell'area vasta di riferimento.

Compitodegli Hub é:
- supporto alla conferma della diagnosi (clinica eilegica) ed alla costruzione del progetto clinico
individualizzato



fornire adeguata e tempestiva risposta alle rithies informazioni in tema di Autismo sia agli
operatori del mondo sanitario sia ad altri opefattr alle famiglie, etc.

verifica e monitoraggio del livello di competenzhesperienza degli Spoke,

promuovere la condivisione e il miglioramento deltalltura psicoeducativa e cognitivo-
comportamentale nell'approccio all’autismo (anchtaserso azione di monitoraggio e verifica
condivisa di tutti i casi con ASD in carico allewsture regionali di NPIA).

dare attuazione alle indicazioni e ai protocolintenuti nella delibera regionale n. 1066 del 2804
nel presente Programma, finalizzata all’accreditameel PRI-A al termine del Triennio 2008-2010

Per le strutture HUB, vanno previste le seguentzioni di garanzia per la attuazione del PRIA nel
territorio di riferimento, che possono essere egpdi direttamente oppure tramite procedure di gatteento
funzionale con i Team ASD delle UONPIA locali defispettiva area territoriale di riferimento:

1.

2.

10.

11.

12.

13.

monitoraggio dello stato di attuazione delle Lir@eida Regionali del 2004, sul versante della
formazione acquisita dagli operatori e su queliorélativi protocolli di valutazione e trattamento
valutare la casistica delle NPIA aziendali, confamuo i dati e le attese epidemiologiche, per
rendere omogeneo I'utilizzo della classificazioigdostica ICD 10 (evitando sia la sovrastima che
la sottostima delle diagnosi di ASD);

migliorare, utilizzando “esperti” dei vari team, flarmazione di base degli operatori, a partire da
tutti i dirigenti NP1 e Psicologi delle AUSL, peumentare il livello di conoscenza dell’autismo e
quindi il corretto invio ai team specialistici; ¢éapercorso formativo puo essere allargato anche ai
professionisti della Psichiatria e di altri settstituzionali (es. Servizi Sociali per disabili dtd),
utilizzando tale opportunita per iniziare un peswodi formazione allargata e di indagine sulla
casistica di ASD presente nei servizi adulti (progredo strumenti di screening);

organizzare a livello regionale nuovi corsi di f@azione specifici sulla conoscenza delle diverse
metodologie di trattamento e presa in carico p&am autismo, in particolare su tecniche di
approccio cognitivo-comportamentale, eventualmspgializzando in modo diverso i vari Hub e
Spoke delle aree vaste, garantendo scambio e cmabne reciproca;

svolgere attivita finalizzata alla diagnosi precoséa attraverso la verifica della efficacia di
programmi attivati con la collaborazione dei Pedidt Libera Scelta sia con eventuali azioni di
miglioramento (es. predisposizione di strumentiinfiormazione piu allargati, anche per la
popolazione, per educatori dei nidi, etc.);

definire protocolli per I'invio al livello Hub da ate dei Team aziendali di 2° livello, per un
approfondimento diagnostico o una messa a puntprdgktto abilitativo

raccordo con realtd ospedaliere con cui definistqmolli di invio (con percorsi privilegiati perigl
utenti) per gli approfondimenti strumentali e bgikd, anche individuando nel tempo Centri di Cura
esperti in caso di ricovero di adolescenti con AP presentano scompenso psichiatrico;
informazione alle famiglie e ai servizi interessiglle Aziende (DSM, Sociali, Dipartimento Cure
Primarie) per l'utilizzo razionale della costituenckte interaziendale per gli ASD;

partecipazione alla definizione di progetti intdggpecifici sui ASD con i Comuni, con i nidi e le
scuole dell'infanzia e I'Ufficio Scolastico Regidea di competenza territoriale;

supportare il processo di graduale ampliament@dedsistenza agli utenti adulti con ASD, sia per
le competenze di carattere clinico che socialdygione, lavoro, famiglia, etc.),

collaborazione con le Cattedre di NPIA, di Psic@ogdelle Universita della Regione, per la
formazione e il tirocinio degli specializzandi N®la collaborazione a ricerche nel campo;
collaborazione con Corsi di Laurea in Scienza deétlemazione, in Educazione Professionale della
Facolta di Medicina e Chirurgia, e per le altrgufie professionali competenti (es, Logopedisti,
Tecnici della Neuropsicomotricita dell’eta evol@)vper la formazione e il tirocinio dei rispettivi
corsisti e la collaborazione a ricerche nel campo;

collaborazione con gli Istituti di formazione e denAssociazioni esistenti sui territori regionadir
una ottimale condivisione del programma.

Requisiti ed Impegni degli Spoke -Team ASD aziengabvinciali
La funzione esplicata dallo spoke aziendale é gdlidel valenza:
- di governo clinico, per la garanzia del rispett@rotocolli condivisi, di riferimento al 2° livid, etc.



- "operativa" riguardo alla funzione clinica di teme del singolo caso (diagnosi, progettazione
individualizzata, relazione con la famiglia, condeuola, i servizi sociali, etc.); questa puo0 afttcsi in
azioni svolte anche presso altre sedi della NPiAyvjine al luogo di residenza del bambino pegéatione
del singolo caso, cioé:
a) porre diagnosi, definire e gestire il progefiarché in collegamento funzionale con protocollo
aziendale /regionale condiviso e registrabile steta unificata del Registro.
b) ricorrere al 2° livello, in caso di sospetter pa completa definizione diagnostica e/o del pttug

follow up, etc.
| rapporti diretti con la scuola e/o con i sengpiciali per il singolo caso sono a carico del T&goke, a
seconda della definizione esplicitata nel Progran&f® aziendale, anche in relazione alla dimensione
geografica del territorio di riferimento della Aniga.

Il programma aziendale deve esprimere le competdakdeam ASD, relativamente alle due valenze
sopra indicate.

In sintesi possiamo affermare che i compiti deirespoke ASD, relativamente alla funzione “operdtiva
per il percorso clinico, sono:

svolgere liter valutativo e diagnostico, concomlabn I'HUB di area vasta, finalizzato ad una dizgjn
accurata e precoce

definizione del progetto psicoeducativo individaadito

presa in carico dei bambini con ASD, garantendodedicate, programmando i singoli interventi, leolo
periodicita, la cadenza dei controlli periodicil(dav up), eventuali ulteriori controlli presso sexipedaliere
di approfondimento (v. diagnosi eziologica) o peess Team Hub di area vasta, secondo protocolli
concordati.

Vanno previsti protocolli diversificati almeno gerseguenti due fasce di eta:

fascia 0-6 anni dopo la diagnosi tempestiva e la corretta cogarione alla famiglia con la definizione
concertata del progetto abilitativo individualizzata presa in carico riguardera la terapia psigoativa
(individuale e/o in piccolo gruppo) e l'intervendodomicilio e a scuola, da integrare con gli aftterventi
negli ambiti di vita, condotti da altri operatodpportunamente formati, appartenenti alle istitniziche
fanno parte del “Sistema Curante”. Inoltre puo espeevista 'attivazione di interventi a piccolaugpo per
questa fascia di eta, sul modello di quanto gidgisgatato nella realta di Reggio Emilia. Questo exgpo &
sottoposto ad accreditamento, previa definizionedin@sa di requisiti specifici, d’'intesa con la Agsa
Sanitaria Regionale.

fascia 7-18 annicon presa in carico in riferimento alla terapsé&cpeducativa con le modalita del “piccolo
gruppo”, attraverso la creazione di atelier; aiivdi supporto /supervisione /monitoraggio allacdau

Il percorso del bambino con ASD

In sintesi, il percorso assistenziale di un bamigiolw ASD prevede che (v. flow chart allegata):

- se € il Pediatra di Libera Scelta-PLS a porre 8psi#tq deve poterlo inviare direttamente alla
funzione “operativa” del Team spoke ASD aziendd@ Ijvello), individuato nellambito della
locale NPIA

- se_é la équipe territoriale di NP porre il sospetto, deve inviarlo al Team ASDol&p 1° livello)
aziendale o al team Hub di area vasta, per la ooaféli diagnosi (v. protocollo esami, etc.) e llavv
del progetto terapeutico abilitativo

- se_é confermata la diagnadii ASD, il Team (aziendale o HUB, secondo protticabndiviso)la
comunica alla famiglia, inserisce il caso nel Regiglefinisce il progetto individualizzato.

- il Team ASD-Spoke aziendale avvia il progetto imdiinalizzatg concordato con i familiari, prende i
necessari contatti con la scuola, i servizi sagmbigramma i follow up, etc.

- Qualora sia il Team-HUB a porre la diagnosi, ricelee un caso con dubbio diagnostico o
terapeutico non inviato dal Team Spoke, questoamiaccon il Team ASD (spoke aziendale di 1°
livello) il percorso (valutazione, conferma dellaghosi, comunicazione alla famiglia), lo inserisce
nel Registro, definisce il progetto individualizaat lo restituisce al Team ASD aziendale per la
presa in carico e gestione del progetto individuzalio, dando garanzia alla famiglia della contauit
dell'intervento.

Il Programma ASD aziendale



La definizione del Programma aziendale, teso a deiie i requisiti comuni tecnici ed organizzativi
del processo clinico-assistenziale, oltre a quantpa previsto dalla delibera GR 911 del 25 giugno 27
“Neuropsichiatria dell'infanzia e dell’adolescenza: requisiti specifici di accreditamento e catalogo
regionale dei processi clinico-assistenziali”, do@rtener conto delle seguenti considerazioni relatvalle
singole fasi del processo ed agli specifici targdi utenza per le diverse eta.

Si riportano di seguito ipotesi di possibile impegmwario “ a regime” per le diverse fasi di diagnpsesa
in carico e follow up del percorso di bambini co8A

DIAGNOSI E VALUTAZIONE

La modalita di lavoro degli Hub in relazione ai re&poke ASD dovra modularsi sulla base delle realta
esistenti: si possono avere Team ASD aziendaliarfoitmati ed esperti, altri che hanno finora etfeto
minore formazione in ambito psicoeducativo e cagmitomportamentale, che allo stato attuale present
competenze ed esperienze meno solide.

Si potra quindi articolare diversamente sia la cosigipone del Team Hub che I'entitd degli interventi
dell’Hub nel triennio, valutando gradualmente egoessivamente le competenze raggiunte dagli Sypeke,
condividere al massimo il progetto.

Tempi necessatri
Percorso diagnosi clinica/valutazione/progettoTaem *

Anamnesi, osservazione strutturata e non, visiadeovfamiliari e/o i Range 12-16 ore
struttura educativa, applicazione al bambino dirsgnti di valutazion
diagnostica, neuropsicologica e psicoeducativa camae protocoll
allegati, elaborazione dati emersi dagli strumeignostici e valutativi
Assessment: diagnosi, valutazione cognitiva, abiliti sviluppo
prerequisiti  linguaggio, comunicazione e interaeionsociale
comportamento adattivo

D

Stesura programma abilitativo e psicoeducativo egnente alla2-4 ore
valutazione

Stesura relazione conclusiva e restituzione aitagha, équipe inviante di8-10 ore
I livello, ped. Famiglia, scuola, con discussioneadattamento del
programma, tradotto in proposte psicoeducativelgpdamiglia e per la
struttura educativa; indicazioni all’'équipe di Idllo sulle modalita
tecniche di intervento precoce

TOTALE | 22-30 ore/bambino

* La valutazione viene effettuata da una équipetidigtiplinare (NPI, Psicologo e Terapisti, quali:
Educatori Professionali, Logopedista, Neuropsiceoitista, Tecnico della Riabilitazione Psichiatrizanltri
operatori opportunamente formati).

FOLLOW UP PERIODICO (FU)

Si possono definire 2 fasce di eta che richiedordiversa intensita del FU, la fascia 0-5 anniellg 6-
7 anni.

Follow up per 0-5 anni di eta

Nella prima fascia, in cui l'intervento deve esspegticolarmente monitorato, il follow up periodjo®
effettuato in seguito all’attuazione del progetbditativo, da parte del Team-Spoke ASD aziendale lsa in
carico il bambino, insieme alla famiglia e alla sleudell’infanzia; si puo0 ipotizzare a cadenza ssrade,
con incontri di verifica con gli operatori e |la fagie della durata di 5 ore/caso al semestre, agiizzo di
check list di verifica.



Dopo 1 anno di trattamento il Team effettua unol@llup piu approfondito, con un percorso di
valutazione della durata di 10-14 ore complessivehe il follow up approfondito viene condotto daau
équipe multidisciplinare.

Follow up per 6-7 anni di eta
Per la fascia di eta 6-7 anni si effettuera sofolibw up annuale approfondito.

Follow up per utenti con eta superiore ai 7 anni

Per le fasce di eta successive si puo prevedetmgse allo sviluppo della abilita e alle acquisizidelle
autonomie, sulla base delle richieste del Team &pakelle famiglie:

» un follow up ogni anno per gli anni successivi8da 12 anni.
» dopo questa eta si modificano gli strumenti di taione e devono essere attivati percorsi etafsgieci
L'impegno orario del follow up approfondito & lesso (10-14 ore complessive).

Impegni degli Spoke autismo per la presa in carico

1. Presa in carico soggetti autistici nella faskiiata 0-6 anni

Per questa fascia di eta non si definiscono perdiversificati a seconda della gravita, perché ls@m
opportuno investire uno stesso impegno abilitatiggato alla fascia di eta e non alla gravita; eahune
riscontro la difficolta a valutare appropriatamelatgrognosi del singolo caso solo sulla base dgbaita
riscontrata al momento della diagnosi ovvero laeppiale evolutivita positiva anche nei casi consitie
inizialmente di maggiore gravita.

Per il calcolo di necessita di allocazione di rssgrl’ipotesi di trattamento per un bambino con ASD
puo cosi calcolare:

Intervento abilitativo psicoeducativo - neuropsigito (condotto dagli operatori opportunamente
formati del Team ASD): almeno 5 h settimanali deegnare con gli altri interventi negli ambiti ditaj
condotti da altri operatori, opportunamente formagppartenenti alle istituzioni che fanno parte*8estema
Curante” .

Per quanto riguarda il supporto all'intervento eativ® a scuola o nidé opportuno prevedere, tramite
accordi con i Coordinamenti pedagogici ed i nidinfianzia Comunali e con il CSA e le scuole dettinzia
comunali e private, all'inizio dellanno scolasticaun pacchetto di ore per la_ formazione degli
insegnanti/educatorilelle scuole dell'infanzia e del I° ciclo scolasti(almeno 6-8 ore teorico-pratiche,
tenute dagli operatori del Team, piu altrettante [@e preparazione del materiale) sulla conoscenza
dell'autismo e delle strategie di base (educaztnatturata, comunicazione, ecc.), competenze oheip
accresceranno grazie alla collaborazione in itigerei terapisti e I'intero Team.

Dopo il I° anno di intervento individuale si potpiioseguire con un intervento terapeutico a piccolo
gruppqg che permette di utilizzare in modo piu razionetk efficace le risorse e di ampliare, nel piccolo
gruppo, le competenze sociali e comunicative deilai.

La funzionedelNPI o Psicologo é quella di:

- supervisionare periodicamente I'intervento abilatnei primi 3 anni di presa in carico

- effettuare periodici colloqui con la famiglia

- effettuare parent training, per gruppi di 10 genmit@ cicli,

- effettuare gli incontri periodici con la scuola aniiglia ai sensi degli accordi di programma,
comprendenti gli atti di legge (certificazioni, DI, ecc),

- tenere i rapporti con il PLS, con il servizio sdejacoinvolto per la costruzione del progetto dayi
guesti ultimi possono partecipare agli incontriipaici con la scuola.

In sintesi quindi:
« Tempo medio previsto per interventi abilitativioe a settimana per caso (comprendenti, mediamente,
I'attivita con il bambino e le attivita indiretté grogrammazione e verifica ).



 Tempo medio previsto per NPl o PSI: 2 ore al mesdamiglia, 6 ore al semestre per controllo inrtea
multidisciplinare per il bambino e progetto (comgwd’'incontro con I'Hub), 8 h anno per follow up, 2
ore al mese per raccordi istituzionali, quindi 2 or media alla settimana per caso seguito. @tore
alla settimana per parent training per ogni grugigamiglie.

Per tutta I'équipe sono da comprendere tempi pepriparazione e l'espletamento dei corsi di
formazione ad insegnanti di vario ordine e gradooperatori delle cooperative sociali.

2. Presa in carico soggetti autistici nella fasitiata 7-17 anni compiuti

In questa lunga fascia di eta vengono compresiviatgi molto diversi sia a livello clinico che di
complessita. Nel tempo I'impegno abilitativo siiesta diversamente a seconda dell’evoluzione mejddi
bambini: oltre all’attenzione alla crescita delletanomie e delle abilitd adattive si attivano ingarti
specifici su alcune funzioni neuropsicologichedliaggio, funzioni esecutive, competenze emotivéaice
comunicative pragmatiche) nei soggetti HF, che bamaggiunto lo sviluppo del linguaggio (il 75-85%id
casi dopo un intervento precoce, intensivo e bemdaibo); nei casi pil compromessi in cui non si e
sviluppato il linguaggio, il lavoro si svolge a @guto alla comunicazione (con tecniche di comunars
aumentative e alternative), con particolare attareialla crescita delle abilita adattive e allaspreione dei
comportamenti problema.

Dalla preadolescenza, con il ridursi delle posigibdi usufruire della scuola a tempo pieno, daepa
delle famiglie viene richiesto un supporto socipég attivare momenti extrafamiliari di attivita, stauttiva
per i ragazzi e di sollievo alla famiglia.

Quindi il lavoro diretto dei terapisti richiede 2eosettimanali in media, preferibilmente in piccolo
gruppo con un rapporto di 2 operatori a 4-6 bamigir?2 ore mensili per la supervisione /monitoragdia
scuola; in seguito, con il contributo dei serviacigli, devono essere attivati atelier socio-rigddilvi per
accrescere le abilita della vita quotidiana e sw@ste la crescita di competenze, quale pre-requaito
formazione-lavoro, in preparazione alla funzione stipporto all’adulto con ASD, che deve ridursi
progressivamente con adeguati interventi sullarenrtda e indipendenza.

Il lavoro con la famiglia e la scuola prosegue, lenpentando l'interazione con i servizi sociali netso
degli anni.
| tempi richiesti per tale lavoro sono quindi :

e 2,5 ore settimanali dei terapisti

e per NPI/PSI, 4 ore al mese per utente: per i cinperiodici degli utenti e per i rapporti con $auola,
famiglia, servizi sociali, centri di formazione,ehér. Per il NPI le richieste di intervento, anche
farmacologico, in eta adolescenziale possono iiftearsi, sia per I'aggravarsi in taluni casi delle
difficoltd comportamentali, sia per il presentatistrisi epilettiche.

Per tutta I'équipe sono da comprendere tempi pepriparazione e l'espletamento dei corsi di
formazione ad insegnanti di vario ordine e grado eperatori delle cooperative sociali.

Il giovane-adulto con ASD

Per costruire il progetto di vita si devono attevadProgrammi con Protocolli specifici tra Servizi
(compresa la Psichiatria del DSM), per la collabmnae e presa in carico congiunta, nella fasci@tdi
giovane-adulta, per proseguire il lavoro, utilizaanle risorse dei servizi sociali / H adulti e la
consulenza/formazione del Team ASD aziendale. Bantq concerne gli aspetti clinico-assistenziali va
considerato che:

- va prevista la ridefinizione delle diagnosi di B&nche nei portatori di questo disturbo, non rosmiuto
negli anni, la cui presa in carico pud comportateriventi diversificati di miglioramento della gitaldi vita,
per sé e per le loro famiglie.

- la competenza acquisita negli anni recenti sulleve conoscenze, I'impegno ora profuso per la &ione
di operatori esperti nei diversi ambiti istituzitingsanitario, sociale, etc.) devono favorire unovol
approccio alla progettazione degli interventi anpbequesta fascia di eta.



- la esistenza dei Team ASD aziendali e di aretayaventualmente integrati con figure espertel’p&x
adulta (es. psichiatri, neurologi, etc.) potra f@rapposito supporto competente alla definizidngercorsi
anche per gli utenti con ASD di eta adulta, secdiodme che le singole realtd aziendali, nell’amiuits
progetti di integrazione sociale e sanitaria, andoaad individuare, con particolare riferimentol@lo
inserimento lavorativo ed alla progettazione dinfer di sollievo alla famiglia e/o di progressivo
alleggerimento del peso familiare attraverso laataired appropriata accoglienza in strutture esperte
residenziali o semi-residenziali.

- la residenzialita non va concepita solo comep®di noi” ma come “Durante e dopo di noi”. La tenda
attuale € quella di costruire residenze per salegme con autismo, in cui la struttura stessa dgézio e il
ritmo della giornata siano in armonia con le lopeculiari esigenze. In ltalia a questo riguardosamno
alcuni esempi ritenuti eccellenti.

- € opportuno creare le competenze necessariprakkarizione per un uso oculato dei farmaci, fawdoela
specializzazione di alcuni medici che si forminguendo un congruo numero di pazienti con autisrolee
quindi si specializzino di fatto nella gestioneggielle condizioni morbose associate, suscettibitethpia
farmacologica (nell'autismo e presente una impoetanomorbilita psichiatrica: fobie, disturbo os$ess
compulsivo, depressione dell'umore sono tra lefigiguenti e in eta adulta la comorbilith aumenta).

Altre considerazioni generali utili per I'assistaradla fascia giovane-adulta sono:

1) La preparazione all’'eta adulta deve iniziare gitase adolescenziale mediante percorso appropriato.

2) Gia durante la eventuale frequenza alla scuolarsupesarebbe opportuno fare frequentare allo
studente stage di alternanza scuola-lavoro in amibpeofessionali che si ritengono adatti a lui o
assimilabili al “suo” potenziale ambiente di lavpoonsiderando che il ragazzo ha ancora la scuola
come “contenitore” da cui puo frequentare altri @mb di lavoro con possibilita di
accompagnamento.

3) Allo stato attuale bisogna ritenere che la maggiarte delle persone con autismo possa essere
inserito in ambienti di lavoro “normali” a patto dvere accanto un educatore esperto. In alcuni casi
il ragazzo si puo adattare allambiente e alle gagse la supervisione puo passare dall’educatore ad
un collega di lavoro. In altri casi, soprattuttoagdo sono presenti comportamenti-problema
imprevedibili, la presenza dell’educatore rimaneassaria a tempo indefinito.

4) Per linserimento in un ambiente di lavoro normatmo necessari alcuni prerequisiti: una certa
competenza nel lavoro, in modo che il ragazzo c@D Asappia realmente fare qualcosa, o in
autonomia, o in collaborazione con altri colleghih minimo riconoscimento delle regole sociali per
le quali devono essere previsti training specift@n particolare riferimento alla adolescenza; la
assenza o scarsa presenza di comportamenti prqgbt#iffieilmente tollerabili dal contesto di
riferimento.



Tabella 1 — Schema-tipo di percorso di continuita ssistenziale integrata per la promozione della saie
e l'assistenza alle persone con ASD di eta inferieri 18 anni

Livello = Base 1° livello 2° livello
Spoke HUB
Territorialita - Locale Az.le/Prov.]e * Sovra-Az.le/Area Vasta
(A-USL di (A-USL / A-osp) (A-USL / A-osp)
residenza)
Funzione -2 Rilievo <> Accoglienza — > Conferma Diagnosi
Precoce, <« Valutazione €  Coordinamento, supporto e
Invio Presa in carico supervisione al progetio
Segnalazione a 2° livello Monitoraggio clinico
Registro
Formazione, Aggiomamenti
scientifici
Struttura = Distretto/Cure Spoke HUB
Primarie Programma Autismo Centro -ASD
Infanzia =  Dip. Cure Team Aziendale Team Area Vasta
{0-6 aa) Primarie 2> {(Neuropsichiatri, < (Neuropsichiatri, Psicologi,
(PLS, v. testo) €  Psicologi, Logopedisti, € Logopedisti, Educatori,
Educatori, Terapisti Terapisti neuro-psico-motricita,
_neuro-psicomotricita, etc.) etc.)
>Tanni = DCP =2 idem > Idem
(PLS/MMG < <

v. lesto)

* articolato secondo la locale programmazione (v. 1esio)



