REGIONE MARCHE

IN BREVE

Nella Regione Marche gli interventi fanno riferinieal Progetto “L’autismo nelle Marche, verso un
progetto di vita”, attivo dal 2008 utto della collaborazione tra le istituzioni puiche regionali ed
esperti di questa problematica, tra cui '’Asso@aei delle famiglie.

Sono stati realizzati una serie di servizi socioHsa su tutto il territorio regionale, alcuni dguali
gia attivi con personale appositamente formato (©eathi diagnosi ed intervento per I’Autismo eta
evolutiva di Fano, rete di centri socioeducativurdi, Gruppo di Riferimento Regionale per
adolescenti ed adulti, corsi di Parent Training\adgazioni per I'inserimento dei ragazzi nei centri
per esemplificare le esperienze piu significative).

Sono inoltre allo studio risposte concrete riguatida

-la residenzialita per brevi e lunghi periodi,

-la creazione di un Centro di Riferimento regionade I'Autismo eta adolescenziale e adulta,
-ulteriori corsi di formazione per il personale edtivo e sanitario,

-il trattamento delle emergenze sanitarie,

-le garanzie volte ad assicurare alla persona atsnao il diritto alla salute e alle cure fino acho
sistematicamente e colpevolmente sottovalutatmorajo.

DESCRIZIONE NORMATIVA

A partire da una deliberazione di Giunta della RegiMarche del 23 ottobre 2001 (n. 2492) con ldegsia
provvedeva alla ripartizione delle risorse nazibeategionali in favore dei comuni per gli intertiem
campo socio-assistenziale e all’approvazione dagramma degli interventi riguardanti progetti othete
sperimentazioni, uno dei progetti che si prevedbvaalizzare riguardava I’Autisnmiao quanto sindrome che
comporta gravi disturbi per I'utente e un pesosdsariale a carico della famiglia estremamentergesa

Con I'approvazione del Piano sanitario regional@3R006 e della legge regionale ¥8/2003 di riordino
del servizio sanitario sono stati introdotti nedteina regionale alcuni elementi di grande impoeaper
l'integrazione socio-sanitaria. Tra i piu significée il progetto “AutismoMarche” che é intervenuto su una
patologia seria e ha avviato importanti esperiedzeontrasto alla malattia e di sostegno ai familia
L’attuale Piano sanitario regionale 2007-2009 nedete relativa alla rete socio-sanitaria considlataismo
uno degli elementi di particolare importanza dasotidare per l'integrazione.

La Regione Marche con deliberazione n. 1891 haaddtidal 2002 iprogetto “l'autismo nelle Marche:
verso un progetto di vita'Si tratta di un progetto integrato di tipo socianiario, che prevede una serie
di servizi a favore della persona autistica e dalla famiglia lungo tutto I'arco della vita, che@ordinato
dalla Regione, Assessorati alla Salute e alle iPlodit Sociali, in collaborazione con esperti, ttd c
I’Associazione genitori soggetti autistici (ANGSAavthe). Il progetto Autismo Marchg e diventato nel
tempo un punto di riferimento per i familiari e pgli operatori socio-assistenziali e sanitari etlithora
attivo.

La finalita perseguita € quella di realizzare ualegrogetto di vitaarticolato nei seguenti servizi, che
costituiscono altrettanti sottoprogetti:

1. un servizio regionale con funzioni di diagnosi, garein carico e ricerca rivolto a soggetti in eta
evolutiva;

2. una serie di servizi diurni per adolescenti ed tadwinché I'attivazione di una serie di iniziatide
sostegno e consulenza alla famiglia, in modo deadéuin un percorso sempre complesso e sovente
caratterizzato da decisioni non facili da assumere

3. servizi residenziali per affrontare le problemagictei soggetti senza un adeguato sostegno familiare



Nel corso dei primi due anni di lavoro sono statiduppate numerose iniziative riferite ai diversini del
progetto, mentre successivamente € stato piarficatconcreto piano operativo per affrontare lgersie
della residenzialita.
A tale livello sono state differenziate le situadiali residenzialitd breveprotratta per alcuni giorni o
settimane allo scopo di venire incontro ad esigenmamentanee delle famiglie, dall@sidenzialita
prolungata,che prevede I'accoglienza continua della persoo@naunque per periodi di tempo molto lunghi.
Nel 2004 la Giunta Regionale con delibera n. 1&8arova ilsotto-progetto “Eta adolescenziale ed adulta e
Residenzialita”, quale completamento del progetto “L’autismo néllarche: verso un progetto di vita” e
ripartisce, tra le quattro amministrazioni provaigiil relativo stanziamento, ammontante a € 300,00.
Il progetto prevede, attraverso una articolazidessfbile, di svolgere varie tipologie di iniziativintese
come risposte “modulabili” in relazione alle esigerlelle persone e dei territori, allo scopo dioigdere ad
un problema importante e complesso, che, proprioqoesto, non puo essere affrontato con soluzioni
univoche e che non tengano conto dell’esistente.
L’obiettivo di fondo e assicurare alla persona levato livello di qualita della vita ed il manteremto, per
guanto possibile, all'interno del proprio contesteiale.
Il progetto operativo € articolato nel modo segeent

- definizione degli obiettivi di riferimento;

- organizzazione prevista per le strutture residdinzéa persone autistiche;

- il personale da prevedere per I'adeguato funziomame
Nel 2006 la Giunta Regionale con delibera n. 11§&@vai criteri di compartecipazione alla spesa, tra gli
enti e soggetti interessati, per la gestione di @uta socioeducative-riabilitative residenziali phsabili
gravi. Inoltre, individua le comunita socio-edugati riabilitative per disabili gravi, risultanti dal
monitoraggio svolto dal Servizio Politiche Socigler I'accoglienza dei soggetti autistici e staicd di
erogare alle comunita per ogni utente autistics.0d0,00 a utente autistico ospitato.

Inoltre, nel 2006 la Giunta Regionale con deliber&@51approva il Progetto formativo riguardante sei corsi
di specializzazione per “Tecnico per portatori dntlicap (Autismo)”, nel quadro del progetto reglena

“L'autismo nelle Marche: verso un percorso di vitdDedica a tale progetto un finanziamento di €
300.000,00. 1l corso prevede una formazione di 888 L'avvio del corso € legato all’attivazione del
progetto Residenzialita.

Nel dicembre 2008 la Regione prevede e finanziAmbulatorio Specialisticodedicato ai ragazzi

e agli adulti con autismo. L’ambulatorio, che asede nella zona territoriale 5 di Jesi, € un ptoget
pilota sperimentale e si avvarra di personalesdeiizi sanitari appositamente formato, in grado di
prendere in carico queste persone, di gestire i embindi crisi, tenendo conto della "complessita”
della patologia. Tale struttura sara un importaptnto di riferimento per le famiglie
marchigiane, in necessaria continuita con il centro operantéano (Pesaro-Urbino) per l'eta
evolutiva, ubicato presso I'Unita Operativa di Nmsichiatria Infantile dell'Ospedaanta Croce

di Fano.

Nella regione Marche, a partire dal 2003, pressodléaropsichiatria infantile deDspedale di
Fano, e in atto un sotto-progetto Centro Autismo Etalktiva, nell’ambito del progetto Autismo
Marche, che prevede la valutazione e la “presaarita’, unica in ambito nazionale. L'intervento
riabilitativo specifico si avvale della metodologBA (LOVAAS) e viene fornito gratuitamente a
bambini residenti nella Regione. Quest'ultima poevda supervisione del lavoro educativo-
riabilitativo a casa e a scuola da parte degli ispel Centro con formazione specifica ABA
(Applied Behaviour Analisys) e richiede un lavorteinsivo di almeno trenta ore a settimana con
tutti i soggetti. Il Progetto ha attualmente inicarcirca cento bambini e a partire dalla sua masci
ha valutato oltre trecento bambini.



LE NORME

Delib.G.R. 29 ottobre 2002, n. 1891 Progetto "L'autismo nella Regione Marche - versopuogetto di
vita". Euro 516.516,00

La Giunta regionale
Delibera

- di approvare il progetto denominato: "L'AUTISMOENLA REGIONE MARCHE - VERSO UN
PROGETTO DI VITA", composto da tre sotto-progetti @legato alla presente deliberazione quale parte
integrante e sostanziale della stéssa

« di stabilire l'avvio e I'attuazione dei due sqttogetti riguardanti specificatamente:

a) istituzione di un "Servizio regionale con funziai diagnosi, presa in carico e ricerca dei dkstu
generalizzati dello sviluppo in eta evolutiva, garticolare attenzione al disturbo autistico”;

b) istituzione di servizi per adolescenti ed adettn disturbi autistici nonché realizzazione dicsfiehe
iniziative a carattere sociale;

« di rinviare ad un successivo atto I'approvazidaksotto-progetto c) riguardante l'istituzioneudiservizio
residenziale per soggetti con disturbi autistici;

di prevedere per la realizzazione di due sotto-gttodi cui alle precedenti lettere a) e b) un finamento
complessivo di € 516.516,00 che, data la fortegiatgione socio-sanitaria che presentano, vienesost
con fon di sanitari e con fondi sociali che fanrasiao rispettivamente: quanto a € 258.288,00 acoari
all'UPB 52803 - Cap. 52803149 del bilancio di pseuie per I'anno 2002 e quanto a € 258.228,00ieocar
dell’lUPB 52907 - Cap. 52907111 del bilancio di siewe per I'anno 2002, residui anno 2001,

« di destinare, per il finanziamento del sotto-@tvg a) la somma di € 154.957,00 e per il finanzaio del
sotto-progetto b) la somma di € 361.559,00;

« di impegnare la somma di € 154.957,00 sullUPBO&2- Cap. 52803149 del bilancio di previsione per
I'anno 2002 L.R. 23 aprile 2002, n. ih favore dell’ASL n. 3 di Fano;

* di impegnare la somma di € 103.331,00 sullUPBO&2- Cap. 52803149 del bilancio di previsione per
I'anno 2002 L.R. 23 aprile 2002, n. ih favore delle Amministrazioni provinciali di Aboa, Ascoli Piceno,
Macerata, e Pesaro;

 di prendere atto dell'impegno di spesa gia aessnt'UPB 52907 - CAP. 52907111 del bilancio di
previsione per |'anno 2002L-R. 23 aprile 2002, n. 7 Residui anno 2001, pari a € 258.228,00 in favore
delle Amministrazioni provinciali di Ancona, Ascdbiceno, Macerata e Pesaro, tra le quali detta sowam
ripartita in parti uguali;

« di stabilire che:

11, Sotto-progetto integrato socio-sanitario perealizzazione di un servizio regionale con funzidiniliagnosi, presa
in carico e ricerca dei disturbi generalizzati dedviluppo in eta evolutiva, con particolare attene al disturbo
autistico.

2 - Sotto-progetto per listituzione di servizi pelodescenti ed adulti con disturbi autistici.

3 - Sotto-progetto per listituzione di un servizésidenziale per soggetti con disturbi autistici gdéduppare).



* la gestione del sotto-progetto di cui alla prex#d lettera a) - riguardante l'istituzione di wer&io
regionale con funzioni di diagnosi, presa in cagaacerca rivolto a soggetti in eta evolutiva gamticolare
attenzione al disturbo autistico - & affidata, emrcolo di destinazione, allASL n. 3 di Fano press cui
U.O. di Neuropsichiatria Infantile viene collocat&ervizio di che trattasi;

» alla ASL n. 3 di Fano é assegnata, con vincolaeltinazione, la somma di € 154.957,00 che verra
utilizzata per fronteggiare i costi di cui al pratigo allegato al sotto-progetto di che trattasi;

» ogni sei mesi I'ASL n. 3 di Fano invia al Sergifanita e al Servizio Servizi Sociali della Regiama
relazione circa lo stato di attuazione del sottgptto, a firma del referente dello stesso, coteeda un
rendiconto circa le spese, fiscalmente valide, Bnquel momento sostenute su indicazione del maiere
medesimo e conformi alle voci di spesa di cui avpntivo allegato allo specifico sotto-progetto;

* la gestione del sotto-progetto di cui alla prexed lettera b) - riguardante l'istituzione di sgrper

adolescenti ed adulti con disturbi autistici nontzhéealizzazione di specifiche iniziative a caradtsociale -
e affidata alle quattro amministrazioni provincih le quali viene ripartita, in parti uguali, sSamma di €
361.559,00 che verra utilizzata per fronteggiammsti complessivi di cui al preventivo allegatosalkto-

progetto medesimo, secondo modalita e criteri areanno individuati con successivo atto il qualerdo
prevedere, tra I'altro, meccanismi di compensazfimaaziaria tra le province sulle base degli ¢diffetosti

da ciascuna sostenuti;

* le attrezzature e materiali acquistati ai finllaleealizzazione del sotto-progetto di cui allegedente
lettera a) sono in dotazione al Gruppo di coordieratm dello stesso e all’ASL n. 3 di Fano;

* le attrezzature e materiali acquistati ai finilaleealizzazione del sotto-progetto di cui allaegedente
lettera b) sono in dotazione al Gruppo di coordieatn dello stesso e ai servizi diurni che i utidino;

« il costo per la formazione del personale di dudae sotto-progetti verra sostenuto a valere sudb
Sociale Europeo - Programma operativo regionalkietfivo 3 - Misura B1,;

 'ammontare del finanziamento per la realizzagidei sotto-progetti di cui alle precedenti lettajee b)
per I'anno 2003 e seguenti verra determinato cocessivi atti;

* il Dirigente del Servizio Servizi Sociali & ingzato di costituire il Gruppo di riferimento regae con
compiti di indirizzo, coordinamento e monitoragglel progetto complessivo il quale fa capo allo stes
Servizio Servizi Sociali.

L'AUTISMO NELLA REGIONE MARCHE
VERSO UN PROGETTO DI VITA

L'autismo determina un'alterazione precoce e giobiadutte le funzioni essenziali del processo &b del
bambino. | sintomi caratteristici, che compaionoprémi tre anni di vita, sono: compromissione diativa
dellinterazione sociale; compromissione qualitatimella comunicazione; modelli di comportamento,
interessi e attivita limitati, ripetitivi e steréati. E stato, in un primo momento, consideratoodgine
prevalentemente psico-sociale o psico-dinamicalemavidenze che si sono accumulate negli ultimii ann
vanno sempre piu chiarendo l'aspetto predominaeitsubbstrato biologico nel determinismo del disturb

Il concetto di autismo venne introdotto da Kanner 1943 per descrivere undici casi di psicosi itifan
dalla sintomatologia molto caratteristica. La desone kanneriana del quadro dell'autismo infamilketteva
in risalto l'incapacita dei bambini nel rapportaaliambiente nei modi tipici dell'eta, con unadenza ad
isolarsi e a non recepire i segnali provenienti'@skerno (tanto che il motivo principale che pweata
genitori a consulti specialistici era il sospettosdrdita). | tratti caratteristici della sindronvenivano



indicati da Kanner in "un ritiro da qualsiasi cdtdaumano, un desiderio ossessivo di manteneretss
conformazione dell'ambiente, un rapporto facile ghmggetti, una fisionomia pensierosa ed inteltitg, un
mutismo o una specie di linguaggio che non parkimzione della comunicazione interpersonale”. Quasi
contemporaneamente, ma in modo del tutto autonéwwperger (1944) descrisse a sua volta vari casi di
bambini autistici (affetti da "psicopatia autisticeella sua definizione), muovendosi da situazimlle quali
erano identificabili importanti danni organici, éirad altre prossime alla normalita. Attualmentdiione di
sindrome di Asperger e riservata a quei bambinstgit in verita assai rari, i quali presentandi@eapacita
sostanzialmente nella norma ed un linguaggio bgappato.

La concezione dell'autismo ha subito alcuni aggmsnti nel corso degli anni, mantenendo comunque la
descrizione comportamentale abbastanza in sinbomiauella fornita da Kanner.

Attualmente, le classificazioni utilizzate con migg frequenza sono quelle del Manuale diagnostico
statistico dei disturbi mentali (DSM V), elaboradall’American Psychiatric Association (1994) e e
contenute nella Classificazione internazionaleedgithdromi e disturbi psichici e comportamentalill 10)

e nel Sistema di classificazione internazionaleledehenomazioni, delle attivita personali e della
partecipazione sociale (ICF), curate dall'Orgarsizzze Mondiale della Sanita (1992, 1999).

| criteri diagnostici per il Disturbo autistico,cdo il DSM 1V, sono quelli di seguito indicati.

1) Compromissione qualitativa dell'interazione atei(per la diagnosi di autismo devono essere
presenti almeno due elementi fra quelli seguenti):

a) marcata compromissione nell'uso di svariati comigpnenti non verbali, come lo sguardo diretto,
I'espressione mimica, le posture corporee e i ghstregolano l'interazione sociale;

b) incapacita di sviluppare relazioni con i coetatguate al livello di sviluppo;

¢) mancanza di ricerca spontanea nella condivisibgéie, interessi o obiettivi con altre persdad
esempio: non mostrare, portare, né richiamareiakbne su oggetti di proprio interesse);

d) mancanza di reciprocita sociale ed emotiva.

2) Compromissione qualitativa della comunicaziooeiae (per la diagnosi di autismo deve essere
presente almeno un elemento fra quelli seguenti):

a) ritardo o totale mancanza dello sviluppo dejuiaggio parlato (non accompagnato da un tentativo
di compenso attraverso modalita alternative di auoazione come gesti 0 mimica);

b) in soggetti con linguaggio adeguato, marcatapctomissione della capacita di iniziare o sostenere
una conversazione con altri;

c¢) uso di linguaggio stereotipato e ripetitivo rmgliaggio eccentrico;

d) mancanza di giochi di simulazione vari e spogitandi giochi di imitazione sociale adeguati al
livello di sviluppo.

3) Modalita di comportamento, interessi e attivigtretti, ripetitivi e stereotipati (per la diagsiadi
autismo deve essere presente almeno un elemerjodiiaseguenti):

a) dedizione assorbente ad uno o piu tipi di irstErastretti e stereotipati anomali o per intelsitper
focalizzazione;

b) sottomissione del tutto rigida ad inutili abiitnicb rituali specifici;



€) manierismi motori stereotipati e ripetitivi (b&xe o torcere le mani o il capo, o complessi
movimenti di tutto il corpo);

d) persistente ed eccessivo interesse per partjgitti.

Passando da piano della descrizione e della dessidne a quello delle cause, bisogna rilevaresgni di
posizioni fra loro assai diversificate per quanguarda la natura dei processi sottostanti resyminsielle
manifestazioni comportamentali. La comprensionepieta della psicopatologia dello sviluppo richiebe
passaggio da una spiegazione descrittiva, statisicuna maggiore attenzione ai processi causali e
meccanismi psicobiologici sottostanti. Sfortunatatae nell'autismo c'é ancora un grosso divarioldra
capacita di riconoscere e diagnosticare il dist@rtteoconoscenza delle alterazioni che ne sondata.

Per molto tempo il dibattito si € sviluppato frdaro che vedevano l'autismo come determinato délitton
psicodinamici, legati a precocissime alterazioni @porto madre-bambino e quelli che, al contrario
individuavano cause biologiche. La ricerca deglimil ventanni ha risolto questa contrapposizione,
mettendo in risalto come l'autismo sia da consigenana complessa patologia neuropsichiatrica ad
andamento cronico, fortemente disabilitante. Atheite si presume che l'autismo consista in un diiser
biologico dello sviluppo del cervello, la cui causan € ancora conosciuta, che colpisce i masclai e |
femmine in misura di 3 a 1.

Per quanto riguarda l'incidenza dell'autismo, ii va&tudi epidemiologici tendono ad individuare una
frequenza di 4-5 casi ogni 10.000. La sindromerasg@nta con caratteristiche simili indipendentemelat
contesto geografico, culturale ed economico nelegsiananifesta.

In considerazione delle premesse formulate e deiddaui si dispone, si propone un progetto ingggrdi
tipo sanitario, nel quale si prevedono una sergediizi a favore della persona autistica e dellafamiglia
lungo tutto l'arco della vita. Si tratta, in altparole, di un progetto di vita articolato sui segueotto-
progetti:

- un servizio regionale con funzioni di diagnosigga in carico e ricerca rivolto a soggetti in eta
evolutiva,

- una serie di servizi diurni per adolescenti edlt&d

- un servizio residenziale per affrontare le proidéche dei soggetti senza un adeguato sostegno
familiare.

Una tale articolazione di servizi potrebbe assavarfunzioni di tipo diagnostico, di impostazione d
programmi riabilitativi ed educativi precoci, distegno alla scuola e alla famiglia, di gestioneledel
problematiche connesse all'eta adolescenziale elfaadli supporto nelle situazioni in cui & necessa
prevedere una residenzialita.

Oltre ci0, si prevede la collaborazione con istiing scientifiche nazionali ed internazionali, @hd di
coniugare gli obiettivi operativi con importantnéilita di ricerca.

Per quanto riguarda l'attivita di indirizzo, cogra@inento e monitoraggio del Progetto AUTISMO MARCHE,
si prevede listituzione di un Gruppo di RiferimeiRegionale composto da:

- Assessore ai Servizi Sociali;
- Assessore alla Sanita;

- Referenti dei singoli sotto-progetti (Eta evolkati Adolescenti ed adulti);



- un delegato del Coordinamento Regionale pertkldudelle persone in situazione di handicap di cui
all'art. 2 della L.R. n. 18/1996é successive modificazioni ed integrazioni;

- due rappresentanti dell'Associazione NazionaleitGe Soggetti Autistici (uno ogni sotto-progetto:
Eta evolutiva, Adolescenti ed adulti);

- un funzionari del Servizio Servizi Sociali;
- un funzionario del Servizio Sanita;
- un rappresentante degli operatori.

Il gruppo si riunisce di norma ogni tre mesi, pavrintendere a tutte le attivita connesse al ptoget



Delib.G.R. 2 dicembre 2004, n. 1485Progetto “L’autismo nelle Marche: verso un progettovita Sotto-
progetto “Residenzialita”

LA GIUNTA REGIONALE

VISTO il documento istruttorio, riportato in cal@dla presente deliberazione, predisposto dal Serviz
Politiche sociali ed integrazione socio-sanitadal quale si rileva la necessita di approvare dgetto
“Residenzialita” quale completamento del progetttatitismo nelle Marche: verso un progetto di vita”,
precedentemente approvato con deliberazione n.d&929.10.2002;

RITENUTO, opportuno, per i motivi riportati nel ghetto documento istruttorio, e che vengono conijiglis
deliberare di merito;

VISTA la L.r. 19.2.2004 n. 3 di approvazione ddahcio di previsione per I'anno 2004;

VISTA la L.r. 2.8.2004 n. 17 di assestamento digrnio per I'anno 2004;

VISTA l'attestazione della copertura finanziariacdi all'art. 48 della L.r. 11.12.2001 n. 31;

VISTA la D.G.R. n. 175 del 2.3.2004 di approvazicle¢ POA;

VISTA la D.G.R. n. 978 del 3.8.2004 del POA asdesta

VISTO il parere favorevole di cui all'articolo 16pmma 1, lettera a) della L.r. 15.10.2001 n.

20 in ordine alla regolarita tecnica e sotto ilfpoadi legittimita, del dirigente del Servizio

Politiche sociali ed integrazione socio-sanitaria;

VISTA la proposta del direttore del Dipartimentcet8izi alla persona e alla comunita”;

VISTO l'art 25/10 dello Statuto regionale;

Con la votazione resa in forma palese
DELIBERA

- di approvare il progetto “Residenzialita”, di @ll'allegato A che forma parte integrante e sastdae del
presente atto, quale completamento del progettautismo nelle Marche: verso un progetto di vita”,
approvato con precedente deliberazione n. 18929#0.2002;

- di affidare la gestione amministrativa e contaloiél progetto alle amministrazioni provincialigeali, cosi
come stabilito con deliberazione n 1891/02, gidawarla gestione complessiva del sotto-progetto “Eta
adolescenziale ed adulta™;

- di ripartire, tra le quattro amministrazioni pnosiali, lo stanziamento destinato al finanziameaéb sotto-
progetto “Residenzialita”, ammontante a € 300.000s8segnando a ciascuna la quota di € 75.000,00;

- 'onere derivante dall’adozione del presente peaiimento fa carico al cap. 5.30.02.402 del bilamii
previsione per I'anno 2004, approvato con L.R. 0@4, n.3.

IL SEGRETARIO DELLA GIUNTA REG.LE IL PRESIDENTE DELLA GIUNTA REG.LE
(Dott. Bruno Brandoni) (Dott. VitoAmbrosio)

Per verifica e controfirma:

IL DIRETTORE DEL DIPARTIMENTO
“Servizi alla persona e alla comunita”
(Dott. Giuseppe Zuccatelli)



ALLEGATO “A” (Delib.G.R. 2 dicembre 2004, n. 1485)

L'’AUTISMO NELLA REGIONE MARCHE
VERSO UN PROGETTO DI VITA

PARTE TERZA

LA RESIDENZIALITA’
PER LA PERSONA CON DISTURBO AUTISTICO

INTRODUZIONE

La Regione ha attivato dal 2002 un progetto integdatipo socio- sanitario, che prevede una s#irgervizi

a favore della persona autistica e della sua faalighgo tutto I'arco della vita.

Infatti, la finalita di fondo che si intende peraag € quella di attivare un regdeogetto di vitaarticolato sui
seguenti servizi:

- un servizio regionale con funzioni di diagnosisa in carico e ricerca rivolto a soggetti inatalutiva;

- una serie di servizi diurni per adolescenti edliid

- un servizio residenziale per affrontare le protd&che dei soggetti senza un adeguato sostegnlivafamn

- una serie di iniziative di sostegno e consulesiza famiglia, in modo da aiutarla in un percorgmpre
complesso e sovente caratterizzato da decisionfatiihda assumere.

Nel corso dei primi due anni di lavoro sono statiéuppate numerose iniziative riferite ai diversini del
progetto, mentre non & ancora stato pianificateancreto piano operativo per affrontare le esigetela
residenzialita. A tale livello debbono essere diffeiate le situazioni dirésidenzialita brevk protratta per
alcuni giorni o settimane allo scopo di venire imzo ad esigenze momentanee delle famiglie, dalla
residenzialitd prolungatache prevede I'accoglienza continua della persorormunque per periodi di
tempo molto lunghi.

Di seguito viene presentato un progetto che prevatieaverso una articolazione flessibile, di ippdire
varie tipologie di iniziative, le quali non vannotese come alternative, ma come risposte moduletbili
relazione alle esigenze delle persone e dei tarratio scopo di rispondere ad un problema impudae
complesso, che, proprio per questo, hon puo esgbntato con soluzioni univoche e che non tengano
conto dell’esistente.

L’obiettivo di fondo e assicurare alla persona levato livello di qualita della vita ed il manteremto, per
guanto possibile, all'interno del proprio contesteiale.

In relazione a queste premesse, viene ora destpttogetto operativo articolato nel seguente modo

- definizione degli obiettivi di riferimento;

- organizzazione prevista per le strutture resigdinzer persone autistiche;

- il personale da prevedere per I'adeguato funziwmrdo.

1. L'OBIETTIVO DI FONDO: GARANTIRE UNA ELEVATA QUAL ITA' DI VITA ALLA
PERSONA AUTISTICA

L'obiettivo della qualita della vita riferito ad mwigpersona, e quindi anche a quella in situaziartksabilita,

si concretizza nella ricerca del massimo sviluppssgbile, sia in termini di acquisizione di abiliéhe di
capacita affettivo-relazionali e nella promoziored diu ampio dispiegamento di tali possibilita. fbutio
allo scopo di ottenere un elevato livello di integjone e di realizzazione (soddisfazione) personale
diversi sottosistemi sociali (famiglia, scuola, tersocio-educativo, ambiente lavorativo, comuret.) nei
quali I'individuo si trova ad interagire.

Questa definizione di qualita della vita, anchase delinea in maniera analitica le dimensioniirezione
delle quali orientare l'intervento educativo, rigéfivo e sociale, appare significativa per duelioir di
motivi:

a) per il risalto che viene dato al grado di so@di®ne personale, di autorealizzaziorssueodeterminazione
del soggetto, particolarmente importanti anche doasi interagisce comersone che presentano gravi
disabilita relazionali e comportamentali come aecaeralcuni individui autistici. Tale aspetto porta a
considerare in maniera molto piu attenta, esttmpio, le strategie per la gestione del temperdite
dell'attivita ricreativa,



b) per il richiamo ad unaisione ecologicache non consideri solo le caratteristiche dekaspna in
situazione di disabilita, ma anche quelle dell'ant® nel quale ¢ inserito. Tale ambiente va adameaite
preparato, soprattutto per quanto attiene allaitgualalle competenze delle persone con cui l'iddiv viene
ad interagire.

Vari studi si sono indirizzati al tentativo individre degli indicatori peoperazionalizzaree misurarela
qualitd della vita delle persone in situazione diailitd. In altre parole, si & cercato di superéa
connotazione astratta o esclusivamente soggetiiitareente associata alle definizioni di qualitiiaeita,
per assurgere a condizioni di maggiore oggettiwiteerificabilitd. Tali sforzi stanno comincianddaanire i
primi risultati, che risiedono nella individuaziodé alcune dimensioni per specificare la qualithadeita.
Sintetizzando i diversi contributi, le seguenti dimsioni appaiono particolarmente significativecemienti:

- grado di salute psicofisica;

- grado di acquisizione di abilita necessarie atb@momia, alla comunicazione e all'integrazione;

- capacita di instaurare relazioni interpersonali;

- opportunita di impegno in attivita significatiyepssibilmente con uno sfondo professionale coogret

- possibilita di accedere al massimo livello possiti istruzione;

- possibilita di gestione costruttiva del tempaetity;

- possibilita di autorealizzazione e autodetermiorae

Queste dimensioni devono rappresentare i riferiimpartogni progettazione di servizi riferiti a pang che
presentano bisogni speciali, specie nel momentwiiitiali bisogni sono cosi particolari come avvigree le
persone autistiche. Conseguentemente, pensardzatiwe adeguate per la residenzialita non pucress
assolutamente fatto al di fuori di questo contesto.

Prima di passare alla descrizione delle modaligamizzative dei servizi € importante soffermarsnianiera
pit analitica sugli indicatori di qualita della aitiferiti alla persona autistica adulta ed anzjahe si trova a
sperimentare I'impossibilita temporanea o defi@itdi poter contare sul sostegno familiare.

Garantire un buon livello di salute psicofisica fEepersona autistica € un aspetto chiaramentezake e
difficile da assicurare ad ogni eta. Esiste tutta ketteratura che ha messo in risalto come, iie \casioni,
le problematiche comportamentali siano determirdde problemi di salute, che non si riescono ad
individuare adeguatamente. Le strutture resideinzial soddisfare I'esigenza di salvaguardia dstbute
delle persone autistiche, devono essere in strei@zione con i servizi sanitari, caratterizzandosi
concretamente come reali esempi di integrazionesaaitaria.

Il risalto che viene dato all’acquisizione di atdilida parte della persona (sia di tipo concret@ ch
relazionale) e alla possibilita di spendere le gpopompetenze in contesti significativi porta feutare con
forza la previsione di strutture di tipo prettaneeassistenziale. La struttura residenziale, di apmon deve
essere listituto dove la persona passa tutta ¢gr@ giornata, ma la casa dove trascorre il tempo
impiegato in altri contesti, gli stessi che giagitentava quando risiedeva in famiglia (centro socio
educativo, ambiente lavorativo, ecc.)

L’aspetto del tempo libero e la possibilita di aetdizzazione sono assolutamente centrali perrisopa con
autismo. Il rispetto dei tempi, delle routine, dedisigenze personali molto diverse da un indivialaltro,
sono fondamentali nella progettazione di interveifiiriti alla residenzialita, se si vogliono conéze al
massimo i comportamenti inadeguati, salvaguardanus, contempo, la qualitd della vita. Molto
significativa, a questo proposito, una indagindeswalpinioni di utenti autistici di strutture residaali
effettuata in Inghilterra da Lorimer et al. (1995)

2 Lorimer C., McCorck J., Morgan S.H. (199%)npublished survey of service-user views on qualitjife issues
National Autistic Society, Leeds.

Sintesi dei risultati di un sondaggio informale punti di vista degli utenti autistici ospiti detstrutture residenziali (n.
31 persone). E’ stato chiesto:

- a quali servizi vorreste essere vid@nRisposte: ufficio postale, videonoleggio, parhiere, giornalaio, pub, negozi,
parco; ecc.

- che opinioni avete sul person@l&isposte: non gradisco che il personale spentgduaisione, non gradisco che ci
dicano sempre cosa fare, non voglio cambiare ki@ibi;

- come desiderereste che fosse organizzata la sa®ttRisposte: vorrei avere il mio spazio, vorrei dioemvorrei
vivere in una casa calma e sicura, non verrei penoentate dei programmi televisivi, ecc..

Sono state formulate altre domande riferite al cidla vita sociale, alle attivita ricreative, eahe hanno comportato
risposte di tipo molto diverso, che evidenziandivello generale, la necessita di predisporre oiggaazioni molto
personalizzate, che non si modificano nel templbeepermettano un rispetto di quelle che sono lemeioni preferite
e abituali degli ospiti. Interessanti molte risgolative alla richiesta di vita in societa.



2. L'ORGANIZZAZIONE DELLE STRUTTURE RESIDENZIALI PE R PERSONE CON
DISTURBO AUTISTICO

Esistono alcune condizioni alle quali bisogna féerimento per progettare adeguatamente dei servizi
residenziali per persone autistiche in etd adolesake ed adulta:

- al momento non si conosce in maniera precisanianare del bisogno nella Regione Marche, sia aacau
di un sistema diagnostico che in eta avanzatactiiffente riesce a distinguere le persone autistitde
patologie mentali e psichiatriche, che per una @¢emd a rispondere alle esigenze attraverso servizi
sicuramente non adeguati (ad esempio: case dioigtrsitture residenziali psichiatriche);

- 'esistenza nella Regione Marche di alcune sirattesidenziali per disabili, attivate ai sendi'aie. 41 ter
della Legge n. 162/98 e dell'art. 81 della legge388/2000, che possono costituire una opporturiita d
risposta interessante, ampliata da altri serviidenziali in corso di realizzazione;

- la necessita di distinguere forme di residenzidireve (quella che nell'ambito della psichiatremgono
denominati “progetti sollievo”), dalla residenztalprolungata;

- la possibilita di prevedere un servizio residaleidedicato alla sola utenza affetta da autismmeco
possibile sviluppo del progetto, nel momento inlewésigenze e le condizioni lo possano giustiéicar

- la possibilita per chi voglia (autodeterminazioreejjualora ne esistano le condizioni, di un disiacc
dalla famiglia ad una certa eta, per passare aditmpiu indipendente.
Alla luce di tali condizioni, le risposte previstel presente progetto sono articolate e modulabrilazione
ai bisogni e al contesto. Lo schema che seguédrdltiale organizzazione modulare.

Srruttume gii esistent
L. n. 162798 art- 41 er
L. n. 3882000 art. &1
ovvera in corso di
realzzazione

Residenz iality breve

™~

Risposte di tipo

_ — mesidenziale dei Ceniri
La msidenzialita socic-aducativi—
per la persona riabilitativi diumi L.t. n.
con autismo 18594 art. 13

. ovve o in corso di
il T a del y . .
prolungata o definitiva walizzarione

Struiture gii esistenti
L n 16298 art. 41 er
FRES 2000 art. B
Residenzialit / L. . JEE/2000 art. &

Struttura per soli ukenti con
autisma

La residenzialita breve e prolungata

Prevedere situazioni di residenzialita breve pesg® autistiche significa attivare delle azionsdstegno
in grado di supportare la famiglia che sperimeittzgagioni di difficoltd o che ha bisogno di un petd di
stacco dalla situazione per poter poi assolverggezmedglio al proprio compito.



La residenzialita breve consiste in una serie ididative di sostegno qualificato alla persona a &imiglia
per periodi limitati di tempo. In concreto, si pared alcuni servizi che, in analogia a quanto aeviger i
“servizi sollievo” della salute mentale, preveddaopresenza di educatori e di assistenti specaliza
grado di prendersi cura delle persone con autisengeriodi limitati di tempo. Tutto cido, come giattb,
allo scopo di consentire alla famiglia di risporelad alcune emergenze (ad esempio: visite mediehiedi
di ospedalizzazione, sostegno da fornire ad amiilfiari, ecc.), oppure di concedersi periodi dcamaza o
anche soltanto delle giornate o serate per co#iviateressi personali. Le famiglie, infatti, soputib se le
disabilita sono gravi, sono costrette continuamemteasa, con I'impossibilitd di coltivare interessdi
individuare delle possibilita di impegno su attivithe esulino dalla cura del figlio.

Sia la residenzialita breve che quella prolungatspno essere assicurate dai servizi residenttizdilaente
realizzati ai sensi dell’art. 41 ter della L. n.2188 e dell’art. 81 della L. n. 388/2000 e defirgtiali
“Comunita socio educative riabilitative,” ovvero tii medesime strutture in corso di realizzaziaygpure
rappresentare una risposta ulteriore fornita daitiCsocio educativi riabilitativi diurni di cui Bart. 13 della
L. n. 18/96, molti dei quali dispongono anche datstanza appositamente dedicata all’'ospite adisic
cofinanziata con fondi regionali nell’ambito detkalizzazione del sotto-progetto per “I' Eta adolwiale
ed adulta”. In quest’ultimo caso, si prevede cheentri socio-educativi dispongano di una piccoléaun
abitativa per consentire di accogliere utenti &ictiprevalentemente per brevi periodi (art. 13 bis n.
18/96). Il servizio di residenzialitd prolungatandocessere assicurato anche attraverso la reabineadi una
specifica struttura dedicata.

Potranno essere studiate anche forme di vita daetiagevicini ai propri figli, durante la loro vebdaia, e/o in
caso di non autosufficienza (concetto dell”’insiemaoi”, che si sta affermando rispetto al “dopmalr’),
anche se in strutture separate. Questa opportwiftirebbe la possibilita di un non —distacco, tmi
angoscia sia per i genitori che per i figli.

2.2 Residenzialita dedicata alle sole persone coistiirbo autistico

In considerazione di quanto precedentemente spatfi al momento si intende prevedere una risposta
iniziale attraverso le strutture gia esistenti @amso di realizzazione, che riservino uno/due igmest utenti
autistici, e pensare alla creazione di un seryigosoli soggetti autistici esclusivamente quanhdigéllo di
richiesta di residenzialita non risultasse piu s$sfdtto, quantitativamente e qualitativamente, savizi di

cui sopra e comunque non prima di aver acquisiézigrr riscontri epidemiologici, sui quali € in atioo
studio regionale.

Per quanto riguarda I'ubicazione di una eventutldtara residenziale di questo tipo, si ritiene ¢ stessa
debba essere situata all'interno del contesto paramodo che gli ospiti possano vivere un’espeza |l

pit vicina possibile alla normalita, e quindi n@olati in una struttura avulsa dai centri abiteé.persone
autistiche stesse, benché non abbiano in geneyaamte sufficienti per interagire con la realtef(dolta di
comunicazione, presenza di comportamenti inadéguseimpre di piu riescono a dimostrare a chi é
preparato a comprenderle, questo loro desidepardecipazione alla normale vita di tutti i giorni.

2.3. Per un adeguato funzionamento delle struttureesidenziali: strutture, personale, organizzazione
Come gia anticipato, ci sono tre condizioni di basdle quali principalmente dipende il successo del
progetto di residenzialita:

- le strutture utilizzate;

- il personale coinvolto;

- 'organizzazione prevista.

Per quanto riguarda Igrutturesi ritiene necessaria che all'interno di ogni sdovisia prevista una stanza
per la persona autistica (per un massimo di dut) s caratteristiche particolari, allo scopacdinsentire

di individuarla non solo come camera da letto, meha come ambiente personale nel quale si possano
svolgere attivita autonome legate soprattutto @ipte libero e come contesto adeguato per la gestione
eventuali crisi.

La stanza, cosi come la struttura, dovranno essestééuite da ambienti stimolanti, ma al contemperdi

alle particolari problematiche percettive degliigsgon disturbo autistico.

Relativamente al personale, la condizione di basgiadla che sia adeguatamente formato per affrentar
situazioni che possono presentarsi anche come roolplesse. A questo proposito verra sviluppato un
percorso formativo di 300 ore riservato agli opematlei servizi residenziali per I'autismo, da \atie in
collaborazione con le province. Si rimanda al prossparagrafo per lillustrazione dello specifico
curriculum formativo.



L'organizzazione delle strutture residenziali dpvevedere una elevata flessibilita in relazione afligenze
molto particolari che gli ospiti possono presentgignificativa, a questo proposito, I'indagineatit di
Lorimer et al.,, 1995). Quando le condizioni lo cem®no, la persona autistica non deve vivere
esclusivamente all'interno della struttura residaiez ma frequentare i servizi del territorio (saputto i
centri socio-educativi-riabilitativi diurni nonchiécentri di aggregazione giovanile), in modo da teaere
tutti i contatti con il proprio contesto (cineméstorante, attivita culturali e sportive, bancayig pubblici
vari).

Dovranno altresi essere sperimentate esperienzpecheettano alle persone autistiche di entrarentatto
con i vicini, con i giovani, con i coetanei, quiradiche al di fuori del confronto costante con &atilita.

Per arrivare a questo sara necessario, primatdi wh lavoro di informazione e coinvolgimento deuri
“vicini”: 'opinione pubblica deve essere preparatieguatamente ad accogliere queste persone clsmmon

di facile gestione.

L’obiettivo a lungo termine dovra in definitiva ess I'inclusione degli utenti nel tessuto sociaegioé
'ambiente e le persone man mano impareranno a m@1dpre e a soddisfare i bisogni della persona
autistica in modo tale che la stessa possa vivera possibile inserita nella realta.

La giornata sara organizzata in base alla perspadpndamentalmente comprendera attivita di basi&zi@

e cura personale e della stanza), e attivita varegrammate e condivise, quali spesa, frequenzardio o
lavoro, riposo, sport, tempo libero. Particolareacdovra essere riservata alle attivita di poteneiato della
persona, basate sulle caratteristiche di ogni etédifficolta, punti di forza, preferenze). Ogniogetto di
intervento, quindi, sard estremamente individuataz e frutto della massima collaborazione tra
professionisti e famiglia, e dovra inoltre prevedeontinuita nel tempo e costante verifica.. | &erv
residenziali ed i servizi diurni, pertanto, dovrariavorare in maniera integrata per questo scdtivaado,
guando ci siano le possibilitd, anche percorsodngzione, avviamento e coinvolgimento lavorativo.

Tutto questo porta ad affermare con forza cherlgtsta residenziale non deve rivestire solo umzifune
assistenziale per le ore che la persona con desautistico trascorre all'interno.

Oltre ai progetti formativi da attivare in collalaaione con altre agenzie, di cui si & detto sopoao
numerose le occasioni da sfruttare per favoriraumento dei livelli di autonomia, per attivare foatsu
compiti graditi che consentano di svolgere molte&vigd in maniera autonoma, per entrare in relagicon
persone diverse nel proprio ambiente o in contiffdrenti. Queste considerazioni sulla funzionarfativa

dei servizi residenziali portano ad enfatizzareendrmente la necessita di prevedere personale
opportunamente formato e motivato.

Molta attenzione deve essere dedicata alla gestimtegyuata del tempo libero, sia attraverso attivita
individuali, che collettive. L’obiettivo finale, coe abbondantemente sottolineato, rimane quello
dell’'autorealizzazione della persona, condiziorsepsgiale per una buona qualita di vita.

Il Gruppo di coordinamento del sotto-progetto agsita consulenza, supervisione e monitoraggiotie ta
fasi di sviluppo del progetto.

Per favorire il raggiungimento dei fini prefissdt, Regione, in analogia con quanto previsto neatiente
allinserimento nei centri socio-educativi e nentte di aggregazione giovanile (Sottoprogetto petal
adolescenziale ed adulta), interverra con un dautiviper sostenere le spese di educatori aggidotiviati.

Per quanto riguarda il delicato aspetto connedaa@aktione delle strutture per la residenzial@bedpersone
con disturbo autistico (comitati di gestione, rualel pubblico, ruolo delle famiglie, partecipaziodel
privato sociale, ecc.), si prevede listituzioneudi gruppo di studio paritetico che comprenda reggmtanti
del Servizio Politiche sociali ed integrazione sesanitaria della Regione, del gruppo di coordinatmalel
sotto-progetto “Residenzialita” e delle famiglielge operera in aderenza ai criteri e alle disposiai cui

al Regolamento regionale n. 1 del 25.2.2004.

3. LA FORMAZIONE DEL PERSONALE

Di seguito viene illustrato il curriculum formatiyeer gli operatori educativi delle strutture resizali.

A vari livelli dovra essere prevista anche una fazimne di tutto il personale che si trovera adragi&e con
gli ospiti autistici (personale di cucina, puliz&nministrativo, volontari, etc).

Curriculum formativo per operatori dei servizi residenziali per I'autismo (300 ore)

Si presenta un curriculum formativo di 300 ore, shétiene efficace per formare delle figureagieratori
educativi in grado di interagire adeguatamente adulti con disturbo autistico e patologie correlate
strutture residenziali. Il curriculum é articolatei seguenti moduli formativi:

- le abilita personali dell'operatore prepostaratigrazione della persona affetta da autismo;

- la persona con autismo;



- la famiglia;

- i programmi di intervento;

- 'organizzazione e la gestione di servizi resialn

Si prevede, inoltre, uno stage nel quale i corgistranno prendere visione delle esperienze mageiote
significative di servizi residenziali per persongistiche distribuiti sul territorio nazionale.

1° Modulo: Le abilita personali dell'operatore preposto allintegrazione della persona affetta da
autismo

Si tratta di quel corredo di conoscenze e di @biite costituisce in un certo qual modo i preretijssi
guali fondare i tasselli successivi piu marcatamemofessionali.

Obiettivi:

1. conoscere i principi fondamentali della comunicae interpersonale;

2. acquisire nozioni elementari di assertivita;

3. apprendere le regole che sottostanno alla dozadiigruppo;

4. conoscere i fattori causativi dello stress éadslllera e gli effetti da essi prodotti.

| contenuti di questo modulo sono i seguenti:

COMUNICAZIONE INTERPERSONALE E LAVORO DI GRUPPO
1. Anatomia della comunicazione interpersonaledidae di gruppo.
2. Caratteristiche dell'ascolto efficace.

3. La comunicazione di qualita.

4. Genesi e dinamica del piccolo gruppo.

5. Il gruppo collaborativo.

6. Lavoro in rete.

Durata: 10 ore.

ASSERTIVITA' E GESTIONE DELLO STRESS DELL'OPERATORE
1. Definizione dell'assertivita.

2. Distinzione tra comportamento aggressivo, passé/assertivo.

3. Le risposte assertive.

4. Le fonti dello stress e della collera.

5. Procedure per il controllo dello stress e detlidera.

6. Procedure contro il burn out

Durata: 10 hr.

Durata complessiva del primo modulo: 20 ore.

2° Modulo: La persona con disturbo autistico
Gli obiettivi ed i contenuti riguardanti questo nudal pongono al centro dell'attenzione la persofettafda
autismo.

Obiettivi:

1. conoscere l'articolata fenomenologia della sindr autistica;

2. apprendere le nozioni fondamentali riguardaintgpetti organici dell'autismo;

3. acquisire le conoscenze sullo sviluppo della@ealita della persona autistica (punti di
forza e punti di debolezza);

4. acquisire le conoscenze sulla gestione dellezibni di crisi;

5. conoscere tutte le fasi della programmazionea&tila rivolta alla persona autistica.

| contenuti sono i seguenti:



FENOMENOLOGIA ED EZIOLOGIA DELL'AUTISMO

1. La sindrome dell'autismo infantile

2. L'eziologia organica

3. L'eziologia psicologica.

4. Integrazione riguardante le diverse impostazaiologiche.
Durata: 20 ore

LE INTERPRETAZIONI PSICOLOGICHE DELL'AUTISMO
1. La visione psicoanalitica.

2. La visione comportamentistica.

3. La visione sistemica.

4. La visione cognitivo-relazionale

5. L'interpretazione della teoria della mente.

Durata: 20 ore

ASPETTI PSICOLOGICI ED EDUCATIVI DELL'AUTISMO
1. | processi cognitivi

2. Il sistema affettivo-emozionale.

3. Il sistema socio-interpersonale.

4. Aspetti psicopatologici

5. L’avanzamento d’eta nella persona autistica

Durata: 20 ore

Durata totale del secondo modulo: 60 ore.

3° Modulo: La famiglia della persona con disturbo atistico

Dato il rilievo che nella maggior parte dei prograimviene accordato al ruolo dei genitori, &€ necéssa
prevedere un modulo per conoscere la realtd naliéecsi trova sovente a vivere la famiglia dellaspeaa
autistica e per imparare ad interagire con essdgicBlarmente importanti risultano queste conoseeper
capire le finalita che un servizio residenzialealperseguire.

Obiettivi:

1. conoscere le tappe evolutive della famigliaadp#rsona autistica.
2. acquisire le procedure di insegnamento all'aglult
3. saper gestire la vita quotidiana della persaniataca.

| contenuti adeguati al raggiungimento di quesigtilyi sono i seguenti:

LA FAMIGLIA DELLA PERSONA CON AUTISMO

1. Le fasi evolutive della famiglia: dalla dispemae all'accettazione del figlio autistico.
2. Effetti prodotti dalla sindrome autistica sidtema relazionale della famiglia.

3. La vita in famiglia: spazi e routine.

Durata: 20 ore

LA FORMAZIONE DELL'ADULTO

1. | pre-requisiti della formazione all'adulto

2. Le procedure di formazione.

3. I sistemi di valutazione.

4. La formazione dei genitori, come caso partiakirformazione dell'adulto.
5. La gestione quotidiana della persona autisticéia

Durata: 10 ore

Durata totale del terzo modulo: 30 ore.



4° Modulo: i programmi di intervento

In questo modulo vengono presentati i programmiintiervento che riscuotono maggiore interesse e
considerazione nella comunita scientifica.

Obiettivi

1. Conoscere le linee essenziali dei programmtervento per persone autistiche.
2. Acquisire le tecniche d'intervento;
3. Conoscere i sistemi di verifica dell'efficaci trattamento.

| contenuti del modulo sono i seguenti:

IL PROGRAMMA DI INTERVENTO ABA

1. Principi di base del programma

2. Strategie di modificazione del comportamento

3. L'intervento comportamentale nella prospettigladcontinuita
durata 20 ore

IL PROGRAMMA TEACCH

1. Sistema di valutazione delle abilita

2. Principi dell'insegnamento strutturato

3. Strategie di intervento

4. Programma per le abilitd di comunicazione

5. Efficacia dell'intervento condotto attraversd HACCH
durata 20ore

IL PROGRAMMA DI SVILUPPO E INTEGRAZIONE DELLE FUNZDNI
NEUROPSICOLOGICHE

1. Linee guida dell'intervento cognitivo-relaziomal

2. Strategie di facilitazione

3. L'interpretazione della realta da parte delizqea autistica

4. Programmi di intervento cognitivo.

5. Lo sviluppo delle autonomie personali e sociali

6. Efficacia dell'intervento di sviluppo ed integi@ne delle funzioni neuropsicologiche
durata 20ore

ULTERIORI APPROCCI EDUCATIVI E RIABILITATIVI
. Il programma ispirato ai principi della teorielld mente
. La stimolazione sensoriale.

. L'utilizzo del personal computer nella didattica

. La formazione professionale.

. Ippoterapia, musicoterapia ed altri approcci.

. La terapia farmacologica

. Il dibattito sull'efficacia degli interventi

durata 90ore

~No o, wWN R

Durata totale del quarto modulo: 90 ore.

5° Modulo — L'organizzazione e la gestione di serii residenziali
In questo modulo vengono presentate le carathestiei servizi per rispondere alle esigenze &étksagni
degli adulti con autismo inseriti in strutture ckemnziali.

Obiettivi:

1. conoscere gli standard di qualita ai quali devattenersi i servizi residenziali (residenzialita
breve e residenzialita prolungata) per adulti aatiseno;




2. capacita di organizzare adeguatamente sersgizieneziali di varia natura,
3. capacita di promuovere attivita educative aino dei servizi residenziali;
4. capacita di progettare esperienze di integrazigah contesto sociale e lavorativo.

| contenuti del modulo sono i seguenti:

GLI STANDARD DI QUALITA’ DEI SERVIZI RESIDENZIALI

1. Caratteristiche della residenzialita breve éuymgata previste nel progetto “Autismo-Marche”
2. La struttura.

3. La gestione del quotidiano

4. Le attivita educative, riabilitative.

5. La gestione del tempo libero.

6. La prospettiva lavorativa.

7. L'integrazione con I'ambiente sociale.

durata 50 ore

Durata totale del quinto modulo: 50 ore.

Stage (50 ore)

Durante lo stage si prevede la visita di tre aretti riferimento sul territorio nazionale

FINALITA’ E SCOPI CHE SI INTENDONO PERSEGUIRE

Creare in tutto il territorio regionale una retesttutture residenziali (Comunita socio-educatiedilitative)
che possano accogliere persone autistiche in etfiesa@nziale ed adulta ed offrire cosi alle faraigln
gualificato sostegno nell’affrontare il percorsovida del proprio congiunto affetto da disturboistitto.

DESTINATARI DEI CONTRIBUTI

Destinatari dei contributi sono gli enti locali e Istituzioni del privato sociale titolari dellerdture
residenziali attivate ai sensi dell’art. 41 terlaébgge n. 162/98 e dell’art. 81 della legge r8/2800 o in
corso di realizzazione e aventi analoghe finatitée rispondono ai requisiti di cui alla L.r. 6.12@02 n. 20 e
al relativo regolamento regionale n. 1 del 25.22000.S.E.R.), ovvero titolari dei Centri socio-edtivi

riabilitativi di cui all’art. 13 della L.r. n. 18® , che aderiscono al progetto regionale “L’autisnedle

Marche:verso un progetto di vita” approvato con IRG1. 1891 del 29.10.2002.

TIPOLOGIA DEI PROGETTI AMMESSI A FINANZIAMENTO

| progetti ammessi a finanziamento riguardano:

a) riattamento dell’'immobile sede della struttura;

b) acquisto di attrezzature ed arredi da utilizzerele persone autistiche.

| lavori di riattamento devono consentire di ricavaina stanza da letto polifunzionale per svolgerehe
attivitd individuali con ciascun ospite artisticoper un massimo di due posti - e per gestire ewadintu
momenti di crisi.

La stanza deve avere una dimensione di non meb® utig, disporre di adeguata aerazione ed illumamezi
€ non presentare punti pericolosi. In particoldeye garantire: termosifoni coperti, assenza djapvivi,
vetri antisfondamento, porte e mobili robusti, ghal pannello fonoassorbente alle pareti, pavimeepareti
di colori tenui.

La dotazione di attrezzature ed arredi, considerdadtipologia di utenza cui va destinata, devesiss
minimale e prevedere : tavolo, sedie, divanettaffate fisso, letto con spalliera senza spigolmadio.
Eventuali altri arredi ed attrezzature, in relaeioglle esigenze particolari dell’ospite, potranrssese
collocati nella stanza ma non verranno considerdini dell’ammissione al finanziamento regionale.
Entrambe le tipologie di progetto devono riguardaterventi e/o acquisti effettuati in data nonemetdente
guella di approvazione della presente deliberazione

| contributi di cui al presente atto non sono cuabili con altri contributi previsti da normativegienali,
nazionali e comunitarie in riferimento alle stegeei di spesa ammesse a beneficio.

MODALITA’ DI RIPARTIZIONE DEL FONDO REGIONALE



Il fondo regionale che ammonta complessivament8@08000,00 viene assegnato alle province e riparti
parti uguali tra le stesse assegnando a ciascupata di € 75.000,00, per cofinanziare I'adeguamen
strutturale dei servizi residenziali e diurni pesadbili che riservino uno/due posti per ospitarpdasona
autistica per periodi di residenzialita breve dymgata.

MODALITA’ DI PRESENTAZIONE DELLE DOMANDE DI CONTRIBUTO

Gli enti titolari delle comunita socio educativabilitative gia funzionanti o in via di realizzan® nonché
dei Centri socio-educativi riabilitativi diurni gentano entro il 15.2.2005 ai comuni capofila delpgo
ambito territoriale sociale richiesta di contribetrredata dalla seguente documentazione:

a) Riattamento dell'immobile:

- progetto di massima, limitato alla creazione € &tanze polifunzionali, accompagnato dalla relagi
tecnica e dal preventivo di spesa;

- dichiarazione di impegno a coprire la differetrzail contributo regionale e la spesa totale perdmpleta
realizzazione dell'intervento.

Qualora I'immobile sede della struttura non sigmdiprieta dell’ente titolare richiedente occordegédre una
dichiarazione sostitutiva dell’atto di notoriet&daedal proprietario da cui risulta 'assenso adie&ione dei
lavori.

b) Acquisto attrezzature ed arredi:

- preventivo analitico di spesa limitato alle atrature ed arredi precedentemente indicati;

- dichiarazione dell’ente titolare del servizioimipegno a coprire la differenza tra il contribuégionale e la
spesa totale per la completa realizzazione dedlignto.

Unitamente alla predetta documentazione ogni eitdéare deve presentare un dettagliato progetto di
accoglienza della persona autistica che facciaimtnto alle linee guida operative fissate dal pttm
regionale “L'autismo nelle Marche: verso un progett vita”. Nel progetto devono essere specifieathe i
costi del personale aggiuntivo necessario per dagumta gestione della persona autistica.

Su tale costo, relativo ai periodi di effettivoliatio del servizio da parte della persona autist@dregione
interverra con specifici contributi secondo modaéittempi che verranno successivamente fissati.

| Comitati dei Sindaci degli ambiti territoriali,on il supporto dei Coordinatori d'ambito, esaminano
progetti pervenuti e compiono una valutazione laziene alla loro qualita e alla collocazione deliitture

nel territorio, sentiti anche i rappresentanti @aIGSA Marche.

Sulla base delle risultanze emerse predispongonongorelazione conclusiva, che assegna anchedimeor
di priorita ai progetti.

Detta relazione, unitamente alle domande di camtimibcorredate della necessaria documentazionpe vie
trasmessa all' amministrazione provinciale teri@lonente competente entro il 15.3.2005.

Ciascuna provincia esamina la completezza e raggoldelle richieste di contributo e della documeitae
pervenuta.

Le domande pervenute fuori termine stabilito o monredate dalla documentazione sopra indicata non
saranno prese in considerazione ai fini dell’asaeigme dei contributi.

Per valutare se i progetti presentati rispondora male esigenza di rendere la struttura adegadta
accogliere soggetti autistici e, nel tempo, premedain percorso progettuale adeguato, le province
istituiscono un’apposita cabina di regia con i reféi del Gruppo di coordinamento del sottoprogetto
“Residenzialitda” e con i coordinatori degli ambiérritoriali, la quale provvedera a dei sopralluiogh
eventualmente a richiedere ulteriore documentazior@redo.

Entro il 15.4.2005 ciascuna amministrazione praeilecpresenta alla Regione — Servizio Politicheadioed
integrazione socio-sanitaria - i progetti ritereffettivamente rispondenti alle esigenze soprardesc

MODALITA’ DI EROGAZIONE DEL FONDO REGIONALE

Il Servizio Politiche sociali ed integrazione scs@nitaria istituisce un tavolo di concertazionen de
province e il Gruppo di coordinamento del sottogatbo “Residenzialita” per una valutazione compless
dei progetti presentati in relazione alle dispditébfinanziarie.

Sulla base delle quote del fondo regionale giagmsge alle amministrazioni provinciali e tenuto twn
dell'ammontare complessivo dei progetti ammessiiranziamento, il Servizio Politiche sociali ad
integrazione socio-sanitaria provvede alla formagiodi una graduatoria generale che consenta di
ridistribuire il fondo in maniera proporzionale altichieste ammesse a contributo prevedendo, laddov
necessario, la possibilita di una compensaziondetraarie province al fine di addivenire ad un’umic
percentuale di contributo per tutti i progetti anssiea finanziamento.



La quota di contributo per ogni progetto & del @0 gento della spesa ammissibile e comunque néklim
massimo di:

- € 15.000,00 per il riattamento della struttura;

- € 5.000,00 per I'acquisto di arredi ed attrezzature

Tale cifra si raddoppia nel caso in cui il progetguardi la messa a disposizione di due posti.

Nel caso in cui risulti un avanzo del fondo regiengspetto alle richieste ammesse, si procedeigeastire il
fondo residuo proporzionalmente tra le richiestss#t, superando i tetti di contributo sopra indiedino al
limite massimo del cento per cento della spesanuii progetto ammesso.

ADEMPIMENTI PER LA CONCESSIONE DEI CONTRIBUTI

Le province entro 10 giorni dalla conclusione deidri svolti nel tavolo di concertazione trasmetida
graduatoria generale dei progetti finanziati ai noircapofila degli ambiti territoriali nonché aefnti titolari
interessati e procedono, se necessario, alla casapeme finanziaria tra le stesse.

Gli enti beneficiari dei contributi presentano ghevince entro 60 giorni dalla comunicazione lgusmte
documentazione relativa al riattamento dell'immebil

- progetto definitivo ed esecutivo in relaziongedgetto di massima inizialmente presentato caichdesta
di contributo, accompagnato da dichiarazione datit® progettista che nella redazione dello stessm
state osservate tutte le normative tecniche ed aisirative vigenti;

- verbale di inizio lavoro;

- piano finanziario approvato con atto formale aui si provvede alla copertura della differenzaitra
contributo regionale assegnato e la spesa ammessdréuto.

Una volta ultimati i lavori gli enti beneficiari psentano la seguente documentazione:

- dichiarazione del direttore dei lavori attestaoke le opere sono state ultimate in conformitauantp
previsto nel progetto ammesso a contributo;

- elenco riepilogativo dei documenti contabili giesa con allegate le copie conforme agli origidalyli
stessi (fatture ovvero, ove cio non sia possibitesumenti aventi forza probatoria equivalente).

Entro i successivi 30 giorni le province provvedalia liquidazione ed erogazione dei contributii zgiti
beneficiari.

Per quanto attiene i contributi assegnati per Ligtq di attrezzature ed arredi — una volta ultinggit
acquisti — gli enti beneficiari dei contributi peggano alle province I'elenco riepilogativo dei downti
contabili di spesa con allegate le copie conforgie aiginali degli stessi (fatture ovvero, ove aon sia
possibile, documenti aventi forza probatoria eqene).

Entro i successivi 30 giorni le province provvedata liquidazione ed erogazione dei contributi.

TERMINI PER LA REALIZZAZIONE DEGLI INTERVENTI
| progetti finanziati devono essere conclusi e8ttd 2.2005.

VERIFICA ESECUZIONE PROGETTI
Le province, in collaborazione con i Comuni camofilegli ambiti territoriali sociali, verificano launtuale
esecuzione dei progetti entro i termini stabiliti.

DOCUMENTO ISTRUTTORIO

L. 8.11.2000 n. 328

D.G.R. 1891 del 29.10.2002

Con precedente D.G.R. n 1891 del 29.10.2002 ¢é atgimovato il progetto “L’autismo nelle Marche: ser
un progetto di vita”.

Il progetto regionale € composto da tre sotto-pitogguardanti ciascuno listituzione di:

a) un servizio regionale con funzioni di diagngsiesa in carico e ricerca dei disturbi generalizdatio
sviluppo in eta evolutiva con particolare attengiahdisturbo autistico,

b) una serie di servizi diurni per adolescenti @gltanonché I'attivazione di iniziative a carattesociale;

c) servizi residenziali.

Per quanto attiene il sotto-progetto di cui alldel@ c) la delibera regionale rinviava I'approvem dei
criteri attuativi ad un successivo atto.



Allo stato attuale, dopo quasi due anni che il ptigregionale ha preso awvio e si é sviluppatoitishe
opportuno proporre l'approvazione del sotto-pragettilla “Residenzialitd” che conclude una serie di
iniziative e servizi realizzati per accompagnarpdesona autistica e la sua famiglia nel percorsdal
Considerato che ancora non si dispone di dati carifemente esaustivi circa la presenza nel teaitor
regionale di persone autistiche in eta adulta riofitisne, in questa fase, di avviare listituziode una
struttura residenziale dedicata ai soli utentisdigii ma piuttosto di utilizzare le strutture ggisenti, ovvero
quelle in corso di realizzazione, compresi i cestcio-educativi riabilitativi diurni che voglianoffrire
anche questo servizio, che si rendano disponibils@rvare uno/due posti per la persona autistaralg
residenzialita breve e prolungata.

Il sotto-progetto prevede il cofinanziamento inde degli enti titolari delle strutture di cui saprche
aderiscono al progetto regionale di cui alla D.GnR.1891/2002, per I'adeguamento degli immobili e
I'acquisto di attrezzature ed arredi.

Infatti, la struttura ospitante deve poter dispoper ciascun ospite autistico, di una stanza yatibnale,
della dimensione di non meno di 18 mq, che, oltser@ire come camera da letto, deve essere utdize
attivita individuali e per gestire eventuali moniaditcrisi.

Il personale che andra ad affiancare I'ospite tiadis nel rapporto 1:1, dovra essere formato tramit
apposito corso, da attivare in collaborazione egprovince.

In analogia con il sotto-progetto per I'etd adotesgiale ed adulta il quale prevede, tra I'altrasdbtegno
economico per gli operatori formati dei serviziriuche affiancano le persone autistiche, ci srtia di
intervenire sul costo del personale per i servesidenziali secondo modalita e tempi che verranno
successivamente fissati.

| progetti vengono valutati dal comitato dei siriddegli ambiti territoriali sociali e successivanemalle
amministrazioni provinciali, sentito il Gruppo dbardinamento. Alle Province, sempre in analogia iton
sotto-progetto per I'eta adolescenziale ed adsitpropone di affidare la gestione amministrativaetabile
dei fondi di cui al presente sotto-progetto.

La quota di contributo per ogni progetto, riguatddiospitalita di una persona disabile, &€ del 80 qento
della spesa ammissibile e comunque nel limite massii:

- € 15.000,00 per il riattamento della struttura;

- € 5.000,00 per I'acquisto di arredi ed attrezeatu

Ovviamente tale cifra si raddoppia nel caso inilquiogetto riguardi la messa a disposizione di posti.

Si tiene a precisare che il sotto-progetto, conge ayivenuto per i due sotto-progetti gia avviatstato
discusso e condiviso con 'ANGSA regionale (Asspicine Nazionale Genitori Soggetti Autistici) la tpia
ha fornito un prezioso supporto nella fase di seesd elaborazione del testo e la cui collabor&zién
prevista anche ai fini della realizzazione del spttogetto e, piu in generale, del progetto congies
“L’autismo nelle Marche: verso un progetto di vita”

Ai fini della realizzazione del sotto-progetto évyista I'istituzione di un gruppo di coordinametmdotto
da un referente e composto da un rappresentanteigsguna delle seguenti aree: tecnico-professonal
territoriale, educativo-sociale nonché un rappriesdea delle famiglie.

Il fondo regionale, che ammonta complessivameng& 200.000,00 viene ripartito in parti uguali tra le
guattro amministrazioni provinciali, assegnand@saana la somma di € 75.000,00.

L'onere derivante dall'adozione del presente gbiaxi a € 300.000,00, fa carico al cap. 5.30.02.d6P
bilancio di previsione per 'anno 2004, approvato ¢.R. 19.2.2004 n. 3.

IL FUNZIONARIO ISTRUTTORE IL RESPONSABE DEL PROCEDIMENTO
(Anna Bernacchia) (Dott. Paolo Meaitci)

ATTESTAZIONE DELLA COPERTURA FINANZIARIA
Si attesta la copertura finanziaria di € 300.00600impegno di spesa in corso di formazione accadel
cap. 5.30.02.402 del bilancio di previsione pemi@ 2004, approvato con L.r. 19.2.2004 n. 3.

IL RESPONSABILE DELLA P.O. DI SPESA
(Dott.sa Anna Elisa Tunucci)

PARERE DEL DIRIGENTE DEL SERVIZIO POLITICHE SOCIALED INTEGRAZIONE SOCIO-
SANITARIA



Il sottoscritto, considerata la motivazione esmessll'atto, esprime parere favorevole in ordiné& al
regolarita tecnica e sotto il profilo di legittiritlella presente deliberazione.

IL DIRIGENTE DEL SERVIZIO
(Dott. Paolo Mannucci)

PROPOSTA DEL DIRETTORE DEL DIPARTIMENTO “SERVIZI ALA PERSONA E ALLA
COMUNITA’

Il sottoscritto, esaminato il documento istruttoeiwvisto il parere del dirigente del Servizio Holie sociali
ed integrazione socio-sanitaria in ordine alla &g tecnica e sotto il profilo di legittimitargpone alla
Giunta regionale I'adozione della presente delibierse.

IL DIRETTORE DEL DIPARTIMENTO
(Dott. Giuseppe Zuccatelli)

IL SEGRETARIO DELLA GIUNTA
(Dott. Bruno Brandoni)



Delib.G.R. 16 ottobre 2006, n. 1168 Criteri di compartecipazione alla spesa, tra glitier soggetti
interessati, per la gestione di Comunita socio-edive-riabilitative residenziali per disabili gravad

integrazione precedente deliberazione n. 406 det.2006 ed integrazione della medesima deliber&zian
406/06 - Anno 2006 cap. 5.28.01.143.

LA GIUNTA REGIONALE
omissis

DELIBERA

- di individuare le comunita socio-educative ridhtive per disabili gravi (successivamente denatgn
COSER) gia istituite o in via di attivazione entt®006, risultanti dal monitoraggio svolto dal Seio
Politiche Sociali, in ottemperanza a quanto st@biion precedente deliberazione n. 406 del 10.4;200

- di compartecipare alla spesa, tra gli enti e stiginteressati, per la gestione delle predetté&SER cosi
come stabilito con precedente deliberazione n.086¢i riguardi delle COSER istituite ai sensi ‘dell 10 e
41 ter della legge n. 104/92, modificata con legg&62/98 e ai sensi dell'art. 81 della legge &/3800;

- di definire, per lanno 2006, i seguenti criterdi compartecipazione alla spesa.
a) il 50 per cento del costo complessivo dellatstra viene coperto dal cofinanziamento regioneds, un
tetto massimo di E 175.000,00;

b) il 25 per cento per cento viene coperto dalleezterritoriali ASUR di appartenenza dei disabgpibi,
sulla base della retta di riferimento;

c) il 25 per cento viene coperto dai comuni di desza dei disabili ospiti, sulla base della retta d
riferimento, dedotta la compartecipazione deglitgsgalcolata sul reddito personale.”

- Nel calcolo del reddito vengono inclusi soloddéi dell'utente compresa l'indennita di accomgagento;
per le spese personali (abbigliamento, cure pelisdaemaci non gratuiti) dovra rimanere a disposie
dell'utente una cifra non inferiore a 238 euro niens

- Il cofinanziamento regionale non potra essereesape alla differenza tra il costo complessivolalel
struttura e le entrate derivanti dal pagamentoedatte di cui alle precedenti lettere b) e c) klingte,
comunque, del 50 per cento del costo della stautter del tetto massimo di E 175.000,00.

- Qualora la struttura ospiti persone autistich#fiancate da operatori adeguatamente formati teangorsi
che la Regione ha, alluopo, organizzato nell'amnbdilla realizzazione del progetto regionale "li&mb
nelle Marche: verso un progetto di vita" - il c@finziamento regionale viene integrato di un'ulteriguota
annua di E 15.000,00 ad utente, quale copertuta delggiore spesa necessaria per assicurare adlange
autistica un piu adeguato supporto educativo, sti@ntomplessita della patologia. Tale quota vaidrata,
in base al tempo di permanenza nella strutturdprpuéemporanea.

- La progettazione, verifica e monitoraggio riguarte l'inserimento di persone autistiche nelle CRSE
affidata al gruppo di coordinamento del progettgiorale "L'autismo nelle Marche: verso un progelito
vita";

- Durante i rientri programmati in famiglia, latagiornaliera viene ridotta in misura non superiak 25 per
cento a partire dal quindicesimo giorno di assezesecutiva.

- In caso di ricovero ospedaliero la retta rimamariata con l'obbligo da parte della comunitaatiagtire al
servizio inviante e alla famiglia del disabile iupporto nell'assistenza per la durata della degenza

- Di procedere, entro trenta giorni dall'approvagiodella presente deliberazione, alla liquidaziexe
erogazione di un acconto relativamente all'anno 6200secondo le seguenti modalita:



a) Per ciascuna COSER gia in funzione nel 200%sdiao e pari al 25% della spesa sostenute nel 2005;
b) Per ciascuna COSER entrata in funzione nel prsamestre 2006 l'acconto, sulla base di una
quantificazione forfettaria, & pari a E 50.000,00.

- Nei riguardi delle restanti COSER che entreraimfunzione nel secondo semestre 2006 si proceallera
liquidazione ed erogazione del cofinanziamentooregje dopo che, entro il 31 marzo 2007, gli enstge
avranno trasmesso la documentazione delle spesmstes

- Entro il 31 marzo 2007, gli enti gestori delle 8ER che hanno usufruito dell'acconto dovranno tetteme

la documentazione delle spese sostenute. Neiilguandi, il saldo del contributo spettante perdD8 verra
adeguato, laddove necessario, sulla base dell'scguacedentemente erogato e del contributo reaémen
spettante.

- Di individuare, altresi - tra le COSER gia isititue risultanti dal monitoraggio svolto dal SerwiPolitiche
Sociali, in ottemperanza a quanto stabilito concedente deliberazione n. 406 del 10.4.2006 e per le
motivazioni riportate nel documento istruttorioG®SER "Divina Provvidenza" di Loreto riconosceratia
stessa un cofinanziamento regionale massimo di &€080,00 e comunque nel limite delle spese
effettivamente sostenute, detratte le quota di estapipazione dei comuni, delle zone territoriaBUR e
degli ospiti;

- Di integrare e modificare il dispositivo di clleaprecedente deliberazione n. 406 del 10.4.2@36 @ome
segue:

- Al primo comma dopo le parole "25 per cento", eheipetono per due volte, depennare, per entrdmbe
volte, le parole "della retta”;

- dopo il secondo comma aggiungere i seguenti corfiincofinanziamento regionale non potra essere
superiore alla differenza tra il costo complesgidda struttura e le entrate derivanti dal pagamelaile
spettanze a carico delle zone territoriali ASURe¢ @bmuni, dedotta la compartecipazione degli dspit
"Qualora la struttura ospiti persone autistichffiaacate da operatori adeguatamente formati temgorsi
che la Regione ha, alluopo, organizzato nell'antiélla realizzazione del progetto regionale: "ti&amo
nelle Marche verso un progetto di vita" - il cofirzéamento regionale viene integrato di un'ulterigueta
annua di $ 15.000,00 ad utente, a totale copedelfa maggiore spesa necessaria per assicuraggeatiana
autistica un piu consistente supporto educativantst la complessita della patologia. Tale quota va
frazionata, in base al tempo di permanenza nelitsta, qualora temporanea”, "La progettazionédfiva e
monitoraggio riguardante l'inserimento di persondisiche nelle COSER é affidata al gruppo di
coordinamento del progetto regionale" "L'autismolleneMarche: verso un progetto di vita";

- il comma "Nel caso in cui l'ospite della comunitan superiore al 25 per cento" viene sostituitd da
seguenti: "Durante i rientri programmati in faméglla retta giornaliera viene ridotta in misura saperiore

al 25 per cento a partire dal quindicesimo giorhasgenza consecutiva”, "In caso di ricovero odprdda
retta rimane invariata con I'obbligo, da partealetbmunita, di garantire al servizio inviante e dlmiglia
del disabile il supporto nell'assistenza per lathudella degenza”.

- Di stabilire non ammissibili al cofinanziamentegionale ulteriori COSER, non indicate nella présen
deliberazione e nella precedente deliberazion®®/2006.

- Di procedere, entro I'anno 2008, al monitoragiptie COSER esistenti e alla valutazione delle ssite
del territorio regionale per individuare l'effetlivnecessita di cofinanziare ulteriori nuove strettu
L'onere di spesa per I'anno 2006 derivante daltiade della presente deliberazione, e determinato c
successivi provvedimenti di attuazione, fa cariceapitoli 5.28.01.198 e n. 5.28.01.143 del bilandi
previsione per l'anno 2006, approvato con |.r. 20@6 n. 3 ed assestato con L.r. 3.8.2006 n. 13.

Delib.C.R. 31 luglio 2007, n. 62 Piano sanitario regionale 2007/2009. Il governo, sastenibilita,
I'innovazione e lo sviluppo del servizio sanitaregionale per la salute dei cittadini marchigiani



(Estratto)

VIl Rete socio-sanitaria

VII.1 Analisi della realta regionale

VII.1.1 Un percorso avviato e da consolidare

Con I'approvazione del Piano sanitario regional®322006 e delldegge regionale n. 13/200& riordino
del servizio sanitario sono stati introdotti nedteina regionale alcuni elementi di grande impoeaper
l'integrazione socio-sanitaria. Se ne elencansgduito, i piu significativi:

- coincidenza tra ambiti territoriali e distretérstari indicata come obbligatoria e che ha portato
ridurre il numero dei Distretti da 36 a 24;

- individuazione dell'ambito/distretto quale luogpreposto alla realizzazione dei processi di
integrazione socio-sanitaria attraverso gli strutinghoro disposizione e cioé il Piano di ambiteiste e il
Programma delle Attivita Distrettuali (PAD);

- la stesura delle linee-guida per i PAD e peranPdi Ambito sociale realizzata in maniera conggun
tra il Servizio regionale alle politiche sociall, $ervizio salute e 'ASUR con indicazioni coordi@a
relativamente ai percorsi da seguire e ai contefaugarantire;

- la valutazione dei rispettivi Piani fatta in mara coordinata tra Servizio politiche sociali, ASER
Servizio salute da cui sono emersi nodi criticiumtpdi forza importanti da riprendere nei Pianciate e
sanitario regionali;

- I'approvazione e I'implementazione di progettisdittore come il Piano Anziani, il Piano Infanila,
Progetto Obiettivo per la Tutela della Salute MiEnt8Atto di Riordino delle Dipendenze Patologicblee
hanno favorito almeno teoricamente una maggioegrarzione tra i Servizi territoriali;

- il coordinamento tra sistemi di osservazione @itooaggio integrati tra componente sociale e saait
grazie anche alla collaborazione tecnica dell’ AggRegionale Sanitaria;

- l'approvazione dell'atto di riordino del sistentagionale delle dipendenze patologiche, che in
particolare, ha inserito nel sistema la nuovadpécie del Dipartimento integrato socio-sanitarfubblico-
privato per tutte le attivita di prevenzione e prescarico;

- 'armonizzazione dei processi di riqualificaziodelle residenze sociali e socio-sanitarie attiswer
I'applicazione delld..R. n. 20/200@ dellaL.R. n. 20/2002

- la realizzazione di importanti progetti integraia a livello regionale che nella ricaduta terréle
come i “Servizi di Sollievo” per sostenere le fali@gon familiari di soggetti con patologie psidhiehe;

- il progetto “Autismo Marche” che é intervenuto sna patologia seria e ha avviato importanti
esperienze di contrasto alla malattia e di sostegfemiliari.



