REGIONE PIEMONTE

IN BREVE

La Regione Piemonte ha attivato un Osservatoriconade per la Disabilita; ha un’ampia rete di sarvi
territoriali per la salute mentale che prevedentplementare (con strategie ed obiettivi indicali Rano
socio-sanitario 2007-09) e, dal 2009, ha elabowetadocumento di linee guida su “Autismo e disturbi
pervasivi dello sviluppo”. Il documento forniscedicazioni per la valutazione e il trattamento, come
percorso personalizzato ed integrato; inoltreustdte unCoordinamento Regionale per I’Autismo e Disturbi
Pervasivi dello Sviluppoche assume un ruolo guida nella promozione e ngliardmento dei percorsi
assistenziali, in attuazione delle indicazioni oegili contenute nel documento (valuta i dati detesha
informativo NPI-NET, promuove percorsi di valutazee di trattamento, attiva iniziative di formazon
degli operatori, promuove e verifica gli accorda taziende sanitarie per il riconoscimento e la
programmazione delle attivita svolte dai centriezt

Da alcuni anni la Regione Piemonte promuove e agiposul suo territorio progetti e iniziative sula
dell'autismo.

DESCRIZIONE DELLA NORMATIVA

La Regione Piemonte con il Piano socio-sanitarigiorale 2007-2010 richiama il Progetto Obiettivo
nazionale "Tutela Salute Mentale 1998-2000" qudézimento fondamentale per le attivita dei sendgi
salute mentale. Il Piano individua, inoltre, obiettli qualificazione della rete dei servizi teaitali, principi

e strategie generali di sviluppo, che richiedoitddgrazione tra diversi enti e servizi. | diveesiti coinvolti
devono, nellinteresse comune, trovare modalittmgiegno e responsabilita nel concorrere, in foreh d
mandato istituzionale, a dare risposte ai bisogncitadini, in particolar modo a quelli piu debol

Nel maggio 2009 I'Assessorato alla Tutela dellaufgale Sanita, all'interno del “Programma di governo
clinico per i disturbi neuropsichiatrici in eta evolutiva”, ha attivato un gruppo di lavoro di operatori dei
Servizi di Neuropsichiatria Infantile, che ha @ledio undocumento di raccomandazion® linea guida su
“Autismo e Disturbi Pervasivi dello Sviluppo”

| programmi di governo clinico della Regione risgono all’esigenza di razionalizzare i percorsi asé
all'evidenza scientifica, promuovendo uno stileladioro integrato e multidisciplinare, e 'omogee(in
sequenza, modi e tempi) di alcune azioni fondantieimdipendentemente dagli operatori coinvolti, una
equita di risposte sul territorio regionale e uitiazio appropriato delle risorse. L'obiettivo e flicazione
della raccomandazione su tutto il territorio regienper garantire I'equita di accesso e trattamefito
popolazione interessata.

Il suddetto programma di governo clinico per i wlibt neuropsichiatirici in eta evolutiva prevede
l'istituzione di unCoordinamento Regionale per I'’Autismo e Disturbi Pevasivi dello Sviluppo, attivato
con determinazione dirigenziale n. 205 del 4.059200

Tale Coordinamento € costituito dalle Aziende ctheoggi si configurano quali riferimenti per altré&SR e
che sono ASLCN1, AO Regina Margherita di Torino, iAlessandria e AOU di Novara.

Al Coordinamento Regionale e richiesto un ruolodgunella promozione e nel miglioramento dei peicors
assistenziali, in attuazione delle indicazioni oggili contenute nel documento.

La regione ha attivato anche un Osservatorio redgoper la disabilita.

Da alcuni anni la Regione Piemonte promuove e agipagul suo territorio iniziative sul tema dellisuto.

Le principali iniziative progettuali possono esseossultate nel sito Internet dedicatéd\atismo e Psicosi
Infantili, www.alihandicap.org/ali/autismoRete.hindurato dalla A.S.L. CN1 - Presidio Ospedaliero di
Mondovi, che da anni mette a disposizione inforagizéu queste problematiche. In quella sede insiste
nuova “Struttura di Neuropsichiatria Infantile -r@e Autismo e Sindrome di Asperger".




LENORME

Delib.C.R. 24 ottobre 2007, n. 137-4021ZPiano socio-sanitario regionale 2007-2010
(Estratto)

Capitolo 4 Integrazione socio-sanitaria e cure primarie
4.5. Integrazione socio-sanitaria: salute e benessesociale

4.5.3.4. Salute mentale

Quadro di riferimento

Il riferimento legislativo e di indirizzo per letatta dei servizi di salute mentale eDlLP.R. 10 novembre
1999 Progetto Obiettivo "Tutela Salute Mentale 1998@0QAIl'ultimo rilevamento regionale, gli assistiti
dei 25 Dipartimenti di salute mentale (DSM) dellagibne, sono 44.872, pari all'l% della popolazione
totale, con 15.525 nuovi pazienti ogni anno.

In tutto il territorio della Regione Piemonte sastati istituiti 25 Dipartimenti di salute mentalecentri di
salute mentale sono 66 (2,3 ogni 150.000 abitan@gntri Diurni sono 49 (1,73 ogni 150.000 abiigrit
servizi psichiatrici di diagnosi e cura sono 23 disponibilita di 282 posti letto (0,66 posti lefger 10.000
abitanti), i day hospital sono 23 con 61 postiol€,14 posti letto per 10.000 abitanti). | postid nelle
strutture residenziali sono 1.212 con un tassq&% Posti letto per 10.000 abitanti. Ci sono ir@Bd6 posti
letto nelle 9 case di cura neuro-psichiatriche eozonate.

Le risorse economiche per i dipartimenti di salutntale sono al di sotto del 5% del bilancio dalteende
sanitarie e gli operatori impiegati sono 2.422 agartasso di 0,85 ogni 1.500 abitanti.

Criticita

- L'assistenza psichiatrica in Piemonte e statatiggizzata da esperienze innovative che hannatpora
partire dalla promulgazione dellagge n. 180/1978al graduale superamento degli ospedali psichiagri
all'apertura di un'efficiente rete di servizi teoriali. Si assiste oggi ad uno stallo nella progéme del
percorso virtuoso intrapreso, con decadimento dglialita dell'assistenza erogata e disomogeneita de
risposte sul territorio, che ha determinato diffeiee iniquita nei trattamenti.

- Scelte di politica sanitaria hanno causato disggnea allocazione delle risorse economiche e dbpate,
burocratizzazione dei servizi e delega della tittdladella cura al privato.

- Nella configurazione attuale, la rete dei serdizsalute mentale risente della mancanza di invesiti e di
linee di indirizzo che ne orientino l'operativigcendo priorita discusse e condivise.

- Sono ancora insufficienti le scelte e le aziavltera superare le difficolta di comunicazione etegrazione
funzionale sia all'interno della rete dei servizsalute mentale che con gli altri servizi sanigasociali.

- Mancato ascolto e coinvolgimento delle associ@zih pazienti e familiari, col risultato di aumeng
sempre di piu il divario tra desideri e necességpézienti e risposte ottenute.

- Scarsa integrazione tra servizi sanitari e akrvizi, con conseguente timore di ciascuno degstigdi
assumere la presa in carico del cittadino in assdhnan adeguato supporto degli altri attori igfibmali; cio
e tanto piu grave se si considera l'origine ancl&ke delle patologie emergenti sopra descritte.

- Per mancanza di risorse si assiste ad una dimmeiziell'attivita territoriale, con diminuzionelblwario di
apertura dei servizi e dei day hospital, e ad stagiho delle attivita di reinserimento socialevoiativo.

- Manca un reale monitoraggio sull'efficacia deinrfaci che costituiscono una parte non irrilevardgéad
spesa sanitaria in questo ambito.

- Vi e un utilizzo improprio delle case di cura,dni talvolta i pazienti permangono per molto tengon
costi esorbitanti.

- Mancano strutture e procedure adeguate per téogg adolescenziali non contenibili in struttgemitarie
0 socio sanitarie per l'infanzia o per minori, mer& controindicato il ricovero nei reparti psi¢hia degli
ospedali; manca ad oggi un coordinamento con le édPeventualmente con altri servizi per affrontare
adeguatamente questi casi.

- L'allungamento della vita rende piu rilevantiwnrerosi i disturbi psichiatrici in persone di etéperiore ai
65 anni.



Strategie generali di sviluppo

La promozione della salute mentale implica la mzalzione di una rete di servizi capaci di rispoadar
bisogni dei cittadini, garantendo l'esercizio deitil fornendo opportunita e cittadinanza.

Nell'ambito dei servizi di salute mentale l'integome tra diversi enti e servizi, da lungo tempepacata e
solo in parte realizzata, € universalmente riteraatadizione necessaria alla realizzazione di ptogeéet
prevenzione, cura e riabilitazione. | diversi extinvolti devono, nellinteresse comune, trovaralafitd di
impegno e responsabilita nel concorrere, in forglndandato istituzionale, a dare risposte ai bisogn
cittadini, in particolar modo a quelli piu debolireeno contrattuali, di cui fanno parte i cittaditie
afferiscono ai servizi psichiatrici.

| principi che devono orientare I'assetto e I'opeita dei servizi di salute mentale sono:

- la multi-professionalita dell'equipe che devei@sare un‘azione globale di promozione e tuteliade
salute mentale, nei suoi aspetti di prevenzione euiabilitazione,

- l'integrazione in ogni ASL dei servizi di salutgentale con gli altri servizi sanitari e con i Serv
sociali, finalizzata ad assicurare la continuitapeutica ed assistenziale a partire dai bisogrpatgenti,

- la promozione dell'integrazione con le risorsladeomunita locale per la costruzione di percorsi
comuni di condivisione e sostegno finalizzati ahserimento sociale,

- il rifiuto di scelte che portino all'istituzioriakazione dei pazienti, tendendo in caso di neteshi
ricovero a mantenere il paziente vicino al luogoedidenza; qualora nel percorso di cura si debbaggre
al ricovero, il medesimo deve avvenire in struttesidenziali nell'ambito dell’ASL di residenzaiaydelle
piu vicine alla residenza del ricoverato. La vesdfidelle scelte residenziali avverra con periodicit
semestrale e ne sara informata la Commissionelemasiompetente,

- il rafforzamento della rete dei servizi terridiicon adeguamento delle risorse di personaleinsia
senso quantitativo che qualitativo, nonché la fi§joazione ed il miglioramento delle condizioni hrantali
e strutturali dei servizi,

- la formazione degli operatori finalizzata a riviarne lo stile di lavoro secondo obiettivi e pté
guali la risposta ai bisogni dei pazienti gravirfgoesi i pazienti "non collaboranti) e la rispoatburgenza,
con particolare riferimento alle azioni congiuntnd servizi sociali, i medici di medicina genetale
associazioni dei familiari e degli utenti e il votariato,

- il miglioramento dell'efficienza della rete ospéidra e della risposta alle necessita di rico\&eo
adeguando il numero dei posti letto dei serviziclpgtrici di diagnosi e cura che aumentando
I'appropriatezza dei ricoveri,

- la promozione di azioni formative e organizzatiodte ad evitare l'uso della contenzione fisica,

- la programmazione di posti letto da parte devigedi salute mentale, per la gestione delle azwzi
delle post-acuzie, alternativi al ricovero ospesfalisia pubblico che privato,

- I'implementazione della capacita di rispostagigiizi territoriali alle forme di grave disagioigisico
giovanile, a rischio di disabilita, prevedendo jpesc di cura con azioni congiunte, in particolana gervizi
di salute mentale e servizi di neuropsichiatriainile e di sostegno alle famiglie oltre che stgysenirate a
mantenere il piu possibile il legame con il corteditprovenienza,

- indicazioni per lintegrazione ed il coordinan@ritinzionale, ognuno per lo specifico del proprio
ruolo, ovvero per lintegrazione ed il coordinaneemstrutturale - ove possibile - a livello aziendale
distrettuale tra il servizio di neuropsichiatridantile, il dipartimento di salute mentale ed ihnseio socio-
assistenziale per la gestione degli esiti di pgielmeuro-psichiatriche dell'eta evolutiva,

- indicazioni per lintegrazione ed il coordinanertinzionale, ognuno per lo specifico del proprio
ruolo, ovvero per lintegrazione ed il coordinaneemstrutturale - ove possibile - a livello aziendale
distrettuale, tra servizio per le dipendenze, DSkErvizio socio-assistenziale per la gestione dablpmi
correlati ai quadri complessi di concomitanza tpeddenze e altri disturbi mentali,

- i DSM devono farsi carico in integrazione cohs&po socio-assistenziale dei disturbi psichiatdeile
persone anziane,

- la promozione di azioni per far fronte ai disiupkichici legati all'immigrazione, al disagio c@sso
alle periferie urbane, alle persone senza fissaw@ipagli ospiti dei centri di permanenza temposane

- la revisione della rete residenziale pubblicarwaba con l'obiettivo di promuovere progetti di
ricollocazione dei pazienti in "case supportate favizi di salute mentale, in collaborazione &nC e
comuni,

- la valorizzazione dell'esperienza delle impressadi e degli inserimenti lavorativi quali strunterdi
promozione dei diritti e delle opportunita dellegmne a rischio di esclusione,



- la messa in atto di programmi di prevenzione ammzione della salute mentale che coinvolgano la
comunita locale, scuole, luoghi di lavoro e di aggzione, in collaborazione con i servizi di edimae
sanitaria e i medici di medicina generale, cheamplino azioni di contrasto contro lo stigma eclesione,

- la valorizzazione e riconoscimento delle esperetii associazionismo degli utenti quale risorgdae
programmazione e lo sviluppo dei servizi di salnntale,

- listituzione della Consulta regionale per lausalmentale, con la presenza di rappresentanti di
associazioni di familiari ed utenti, con la funztodi esprimere pareri in materia di salute mergalgilare
sull'attuazione del Piano socio-sanitario,

- la promozione di azioni per garantire adeguaélli di intervento alle persone detenute promuaken
e rafforzando gli interventi dei servizi di salmentale nonché sviluppando rapporti di collabonaicon la
magistratura per concordare e favorire programnguia in alternativa alla detenzione in carceresglin
ospedali psichiatrici giudiziari,

- la costituzione di un osservatorio epidemiologisolla salute mentale integrato con la rete
epidemiologica regionale sia a sostegno della prograzione regionale che per la valutazione deltaisu
delle sperimentazioni da mettere in atto,

- la promozione di accordi tra universita e ASL pempliarne l'esperienza di lavoro territoriale & pe
implementare progetti di formazione e ricerca,

- il potenziamento delle strutture di day hospitdlfine di evitare I'ingresso del paziente in urlacdi
strutture di ricovero dai costi molto alti,

- un monitoraggio clinico sull'efficacia dei farmac

- un ripensamento dei rapporti tra ASL, case daaualtre soluzioni residenziali (come ad esempio |
"case supportate"), per individuare, laddove lazohe residenziale &€ necessaria, le strutturagéguate e
costi compatibili,

- collegamenti con i servizi che si occupano diofmgie che confinano con il disagio mentale
(dipendenze, disabilita, minori, anziani), conegtiti locali, con il terzo settore, con 'amminigicme della
giustizia,

- in generale appare strategico investire su “"stftéture relazionali* piuttosto che su servizi
specialistici,

- la valorizzazione di esperienze di coinvolgimetétle famiglie nei progetti terapeutici e rialativi.



Assessorato alla Tutela della Salute e Sanitda - Rege Piemontemaggio 2009 -Programma di
governo clinico per i disturbi neuropsichiatrici iata evolutiva: autismo e disturbi pervasivi dello
sviluppo

Premessa

| disturbi dello spettro autistico sono una pat@odello sviluppo psicologico altamente invalidantee
nella quasi totalita dei casi perdura anche iradtdta e il cui decorso dipende in buona parteadaicocita
e specificita degli interventi abilitativi attivat eta evolutiva.

Ricerche epidemiologiche recenti hanno indicato prevalenza di 1/150. Negli ultimi 20 anni sonatista
superati i trattamenti basati sulla teoria, rive$aterrata, dell’origine psicologica dell’autismache
colpevolizzava i genitori, in particolare la madoggi € condivisa I'origine biologica, anche sedasa resta
sconosciuta e non esiste alcun trattamento cheuaisisi guarigione.

Tuttavia e stato dimostrato che interventi pre@dintensivi, basati su metodiche validate dall&rda
internazionale, consentono importanti miglioramergignificativa riduzione della disabilita.

Le linee guida italiane e internazionali e il Doamto conclusivo del Tavolo Nazionale Autismo del
Ministero della Salute indicano negli interventgodivo-comportamentali quelli piu efficaci nel tramento
dei disturbi autistici e sottolineano la necesditénettere a punto specifici percorsi per i distanlntistici al
fine di ridurre, attraverso interventi precociglave disabilitd che nella maggior parte dei casirfane per
tutta la vita.

La situazione attuale

La Regione Piemonte si avvale del sistema di rézatdti NPI.NET che € la principale fonte conosaiti
sull'attuale modalita di gestione dell’autismo 8otero territorio regionale.

In Regione Piemonte € stato accertato un datoedigbenza in eta evolutiva (0-18 anni) di circa $hggetti

su mille, con una punta di 3,7 su mille nella fag:10 anni.

Il numero di minori con diagnosi ICD10 F84 (Distuiervasivi dello Sviluppo) registrato nel sistema
regionale NPL.NET, al settembre 2008, & di oltr®Q.minori; a questi vanno aggiunti altri 370 sdtjgi
eta compresatrai 18 e i 30 anni.

Nel 2007 hanno ricevuto almeno una prestaziona mete delle strutture di NPI 1.244 pazienti reside
Regione Piemonte con diagnosi di autismo. La pesza dei contatti ambulatoriali nell'anno e quiddiL,9
per mille (0,19%).

La diagnosi e presa in carico avviene di normaoein®-3 anni di eta, evidenziando un buon funzioeaio
della rete dei servizi e una sensibilita piuttadiftusa sul problema dei disturbi pervasivi deNdgppo.

La distribuzione della casistica nelle diverse éasti etd sembra invece evidenziare, a fronte di una
situazione piu adeguata per i casi piu piccoli, geraeralizzata difficolta nel garantire una conténdi presa

in carico oltre gli 11 anni e fino alla maggioré.et

Obiettivi

| programmi di governo clinico della Regione risdono all’esigenza comune di razionalizzare i pesicior
base all'evidenza scientifica, promuovendo unoestii lavoro integrato e multidisciplinare, una
uniformazione (in sequenza, modi e tempi) di alcarieni fondamentali indipendentemente dagli operat
coinvolti, una equita di risposte sul territorigi@nale e un utilizzo appropriato delle risorse.

A tali obiettivi di carattere piu generale si aggiono, per la problematica dell’autismo infantileeguenti
specifici:

- Assicurare una diagnosi accurata, precoce e teimpeatte consenta una presa in carico precoce anche
attraverso la promozione della formazione e deéignazione tra le diverse figure sanitarie coireolt
(Pediatri di Libera Scelta, Specialisti);

! Nel presente documento ci si riferisce sempre,lagrarola “autismo”, a tutta la categoria dei atist pervasivi dello
sviluppo (DPS).



- Migliorare la qualita dei piani terapeutici neimirianni di vita, garantendo un trattamento intemsv
basato sulle evidenze, una presa in carico localeessibilita a livelli essenziali di trattamestotutto
il territorio regionale;

- Razionalizzare I'organizzazione dei servizi sul elém della multi professionalitd (coerentemente con
gli indirizzi del Piano Sanitario Regionale), idéinaindo e sviluppando competenze distintive indein
autismo e introducendo modalita di lavoro propré whodello delle “reti cliniche”. Questo obiettivo
deve essere raggiunto anche attraverso accordaimedali che favoriscano le sinergie e sussieliari
necessarie a garantire una presa in carico apptapri

- Assicurare la frequenza alle situazioni educativemalmente utilizzate da tutti i bambini (nido, stau
per l'infanzia, primaria, media inferiore e supeep

Percorso obiettivo

Campo di applicazione
Le indicazioni seguenti hanno applicazione per tatisi con diagnosi di autismo in eta evolutiva.

Articolazione generale del percorso
Gli episodi che compongono il percorso sono i setiue

- Sospetto diagnostico avanzato dal pediatra didiseelta o dal medico di medicina generale;
- Accoglienza;

- Valutazione clinica neuropsichiatrica;

- Valutazione psicodiagnostica;

- Restituzione della diagnosi ai genitori;

- Valutazione funzionale;

- Trattamento;

- Passaggio dai servizi per I'eta evolutiva ai semér I'eta adulta nell’ASL di residenza.

In ragione della organizzazione locale dei semizieuropsichiatria infantile (NPI), recupero ebil@azione
funzionale (RRF) e psicologia, delle competenzkippate e degli stili di lavoro adottati nei divietexritori,
sono attese diverse ripartizioni delle funzioni e¢tarimento al lavoro di diagnosi e trattamentogto e
indiretto.

Indipendentemente dall’organizzazione locale ogmieAda Sanitaria Regionale deve rendere esplicito e
trasparente il percorso del paziente.

Le figure professionali prevalentemente coinvofter le strutture citate, sono neuropsichiatri itifan
psicologi, fisiatri, logopedisti, fisioterapistiterapisti della neuropsicomotricita in eta evolaté NPEE),
educatori professionali.

Attualmente, esiste una quota significativa di prestazioni in piu aziende sanitarie: cOstono
infatti un riferimento nella rete regionale le $tmwe della ex-ASL 16 e delle ASO di Alessandriayvhira e
Regina Margherita. La collaborazione tra aziendeitade € da valutare favorevolmente in quanto
funzionale ad assicurare la formazione e mantertonein competenze specifiche, in capo a singoli
professionisti, in tema di autismo.

In generale, tale situazione si giustifica sullaebdella specializzazione che possono richiedea#ilgta di
valutazione clinica neuropsichiatrica, psicodiagiwase funzionale. Tuttavia, ciascuna delle aziecitie
offre ai centri territoriali delle altre ASL un soprto differente per attivita e obiettivi.

Per il conseguimento degli obiettivi del programngaguindi necessario che le aziende sviluppino e
razionalizzino maggiormente, rispetto a quanto @gi gia in essere, le attivita di collaborazionefimendo
opportuni percorsi, e accordi per il riconoscimemtmministrativo delle attivitd svolte - quando la
collaborazione e interaziendale.

Descrizione degli episodi
Sono di seqguito descritti i singoli episodi nel geso e le attivitd fondamentali che si intendeagtire a
livello regionale.



Sospetto diagnostico

Il sospetto diagnostico é formulato dal PLS o MMt& si configurano quali primi operatori del percods
presa in carico. Il PLS o MMG invieranno il bambiada sua famiglia al centro territoriale spectals e
competente per l'inizio dell'iter diagnostico-tegaico previsto.

Accoglienza

L’accoglienza consiste in una prima visita neurdipisitrica infantile o colloquio da parte dello mdago. E
formulato un sospetto di disturbo e il pazienteudj avviato alle valutazioni clinica neuropsidhiea e
psicodiagnostica.

L’accesso avviene preferenzialmente alla struttiufdP| della ASL di residenza.

E importante, al fine di migliorare la tempestivitalle diagnosi, rafforzare il coinvolgimento deidpatri di
libera scelta e aumentarne la sensibilita sul te8hauggerisce a questo scopo alle aziende, almgnio3
anni, di fare entrare il tema disturbi pervasiviaeviluppo nell’aggiornamento obbligatorio.

L’invio alle strutture di NPI dovrebbe avvenirelsubase dei seguenti criteri:

- Ritardo del linguaggio;
- Disturbo del comportamento;
- Eventuale scala di valutazione CHAT indicativa.

Ove l'invio avvenga non alla struttura di Neuropsatria Infantile della ASL di residenza ma diretente

ad una ASO o altro centro territoriale, deve espeveurato un aggancio del paziente con la NPadeSL

di residenza e deve essere prevista un’opporturdalitéd di restituzione — confronto sulla dimensione
diagnostica. Tale momento e anche previsto allpsati condividere I'eventuale effettuazione di una
valutazione funzionale, alla quale il centro chennoa competenza territoriale non pud procedere
autonomamente.

Si rammenta 'opportunita di informare, attravel@séamiglia, il PLS o MMG.
Valutazione clinica neuropsichiatrica

- Lavalutazione clinica neuropsichiatrica prevede:

- Esame obiettivo e neurologico;

- Cariotipo;

- X Fragile;

- Potenziali evocati uditivi e/o esame audiometritfantile;

- Se non escluso ritardo mentale:

- Risonanza magnetica;

- Esami metabolici;

- Elettroencefalogramma (studio regressione e s@sppilessia).

Valutazione psicodiagnostica

- Lavalutazione psicodiagnostica prevede:
- Anamnesi approfondita;
- Osservazione di gioco libero e strutturato, seipdss/ideoregistrate;
- Compilazione di una scala o utilizzo di uno strutoestandardizzato specifico (ad esempio
- CARS, GARS, ECA, ABC, ADOS/G e ADR);
- Valutazione del livello cognitivo e/o dello svilupa seconda dell’eta;
- Rilevazione diagnosi di ritardo mentale;
- Se possibile, videoregistrazione del bambino e tenadg acquisizione di filmati amatoriali
- dei genitori/familiari.
Se possibile, acquisizione di osservazioni da et scuola e di altre figure
professionali in accordo con i genitori/familiari.



Restituzione della diagnosi ai genitori

Gli episodi di valutazione clinica neuropsichiadrie psicodiagnostica possono, nella pratica, #atigioin
modo differente nei diversi centri della rete regile. Differenze possono esistere nella sequentt@a de
azioni e nella effettuazione di attivita specifiche

Cio che occorre garantire € quindi quanto neceassala definizione e restituzione, con un approccio
multiprofessionale, di una diagnosi in tempi brevi.

| soggetti di eta minore di 24 mesi, o con quadm Igonclamati, in alcuni casi richiedono un peroails
valutazione piu lungo con necessita di “follow up¥vicinati (frequenza minima di una ogni 3 me#i).
ogni caso, andrebbe data una restituzione di unsppotesi diagnostica e fornito counselling amityari.

Per i casi in cui esista il bisogno di una confediggnostica o approfondimento, & possibile clpeitorso

di valutazione si allunghi perche comprensivo diapprofondimento presso una ASO o altro centroe Tal
percorso si motiva per:

- Diagnosi di autismo non certa;
- Presenza di sintomi e patologie associate che amduit clinico in dubbio:
Grave ritardo di sviluppo;
Regressione di un certo grado;
Dismorfie;
Grave disturbo comportamentale e ADHD.

La diagnosi e fatta sulla base dei criteri diagieco§ISM 1V, e codificata nel sistema informativoceado i
criteri ICD X.

La restituzione e fatta dal neuropsichiatra infané/o psicologo del centro territoriale, anchefanrma
scritta.

Alla restituzione, o0 in un opportuno momento sust&s va garantita I'informazione sui diritti previ dalla
legge per la disabilita.

Valutazione funzionale
La valutazione (e ri-valutazione) funzionale aveen modo multiprofessionale e prevede:

- Utilizzo del PEP-3 o PEP-R (possibili scostamentigiccoli e poco collaboranti). Annuale
- fino a 6 anni, poi ai passaggi di scuola e ultéaanecessita;

- Valutazione del comportamento adattivo almeno as@ggi di scuola con scala Vineland
- Intersoggettivita: osservazione e videoregistragion

- Valutazione logopedica;

- Valutazione neuropsicomotoria (offre elementi pragjici fondamentali e utili alla

- definizione di priorita negli interventi);

- Eventuale utilizzo di checklist di valutazione fiormale (Portage).

La valutazione funzionale € la premessa indispélesgier il corretto sviluppo e orientamento dei
trattamenti, ma non esistono attualmente le coodlizberché tutti i centri della rete regionale @Eoss
autonomamente, essere in condizione di erogaratiléa secondo gli standard proposti. La ragiemelle
competenze degli operatori, che necessitano didpione specifica e accesso ad una casistica sigiivg
per potere essere sviluppate e che quindi ogda retk, non sono diffuse.

Si sollecita in tal senso I'approvazione di accdrderaziendali utili a permettere alle aziendeitsasie
I'organizzazione codificata dei percorsi codificaéer I'accesso a competenze specialistiche di Bingo
professionisti, per I'erogazione di tali attivitQuesti percorsi possono prevedere sia l'invio atreedi
riferimento individuato nell’'accordo interaziendakda la consulenza (programmata e/o routinaridp de
stesso centro di riferimento presso il servizio kshda presa in carico territoriale.

Dove la valutazione funzionale é assicurata atteaven accordo interaziendale di collaborazioneéatri

— aziende sanitarie, il paziente é presentato deefemente del centro territoriale e accompagnataila
relazione scritta. La restituzione della valutagicleve essere scritta e preceduta da confrontbirmadante.

2 L'utilizzo di PEP e Vineland porta ad ottimizzdeepredisposizione della diagnosi funzionale, ezbérente con il
sistema ICF, “Classificazione internazionale delzionamento, della salute e della disabilita”, posso dalla Regione
Piemonte.



In nessun caso il centro di riferimento, coinvofter la valutazione funzionale, definisce e resiei
autonomamente modalitd operative di trattamentaitdndosi alla indicazione e restituzione degliettiii
generali e lasciando che la scelta delle modapgrative sia effettuata dal centro territoriale gestira il
progetto di trattamento (fatto salvo quanto saftortato circa I'offerta di trattamenti validatipgevisti dalle
linee guida internazionali).

La promozione e il miglioramento delle modalitd clen quali & effettuata la valutazione funzionale
richiedono quindi due interventi:

- Una formazione di base di tutti gli operatori datitorio in tema di disturbi pervasivi dello syilpo, che
si prevede possa essere attuata con gradualitédnmsel di un triennio;

- La possibilita di ricorso a centri di riferimentorcvalenza regionale, che rispondano a specifipiisiti
di competenza e qualita, in continuita con il pesoache alcune strutture hanno gia avviato.

Lo sviluppo delle competenze di tutti gli operatal territorio in tema di autismo, insieme alla
collaborazione con i centri di riferimento dellatesedeve potere garantire una valutazione funzéonal
adeguata per tutti i nuovi casi di eta inferiore6aanni. Per quanto riguarda la rivalutazione fanale,
prevista annualmente fino ai 6 anni, occorre prex@din adeguamento graduale della rete con I'dlmedi
ottenere, nell’arco di 3 anni, la copertura del 58y obiettivo.

Trattamento
E richiesto che sia sviluppata, nell’lambito deliterio di ciascuna ASL, capacita di offerta rispeti
trattamenti per l'autismo utilizzati da diversi @er italiani, che dispongono di valutazione deggiti e/o
sono contenuti in linee guida scientifiche intefanali (consultabili in allegato).
In particolare sono da considerare trattamentridig scelta, in linea con le attuali linee guideestifiche, i
trattamenti cognitivo — comportamentali e quelli che hannoelementi di tipo cognitivo
comportamentale Per quanto concernaltri trattamenti di tipo evolutivo o di comunicazione
aumentativa e alternativail loro utilizzo e sufficientemente supportato dakiti della ricerca e possono
essere utilizzati nel trattamento dei disturbi delpettro autistico. | trattamenti senza evidenzffitacia o
considerati non raccomandabili nelle linee guidarimazionali non hanno alcuna valenza terapeutieh.
caso emergano nuovi elementi sul versante dellesoemze scientifiche, I'utilizzo di nuovi trattantien
dovra essere sottoposto al vaglio del CoordinamBetgionale per I'Autismo e i disturbi pervasivi ldel
sviluppo.
In considerazione della attuale diffusione dellsorse e competenze necessarie per I'erogazionalidi t
attivita nei centri della rete regionale, si propama azione graduale che porti in un triennioclgertura di
almeno il 50% dei progetti per bambini di etd ildez a 6 anni con trattamenti di tipo cognitivo -
comportamentale o con elementi di tipo comportaaient
La letteratura € infatti concorde nel definire ¢rmiccessi terapeutici derivano da un interventxqee e
intensivo, che parte da una diagnosi certa fagpairiha possibile. Pertanto un indicatore di procass con
forte valenza circa gli esiti dell'intervento rigdara I'eta di diagnosi e di avvio dei progettitdittamento
ove basati su approcci evidence based.
In ogni caso, e funzionalmente a tale obiettivo,ckhiede di garantire, prevedendo opportune azioni
formative,la presenza di operatori competenti in almeno un &ttamento cognitivo —comportamentale
in ciascun centrodella rete regionale.
Sono inoltre condivisi i seguenti orientamenti dagerventi, in ragione delle diverse fasce di eta
- 2-6 anni, interventi multimodali e intensivi (psiootricita, logopedia, interventi
- psicoeducativi, parent & caregiver training);
- 6-11 anni, interventi psicoeducativi (scuola) ditgtivi delle competenze (psicomotricita,
- altri interventi);
- dagli 11 anni, interventi psicoeducativi a minarensita, piu interventi assistenziali.
- Una continuita nella presa in carico € assicurata c
- Incontri (almeno 3 annui) tra operatori che hammoarico il soggetto;
- Contatti periodici con i genitori (con la erogazash prestazioni dirette o colloqui dedicati):

Sotto ai 6 anni almeno una volta ogni 2 mesi;

Dai 6 ai 14 almeno una volta ogni 4 mesi;

Dai 14 almeno una volta all’'anno.



Il monitoraggio delle caratteristiche dei trattarietella loro evoluzione e del rispetto degli abié indicati
avverra annualmente su di un campione significatigbnito dalla Regione e con la collaboraziondedel
strutture per la rilevazione dei dati (attraverapplicativo regionale NPI.NET).

Alla famiglia deve essere illustrato, in seguittaalefinizione della diagnosi, il piano del tratemo che
sara attivabile anche per rendere possibile laasaal cittadino di orientarsi verso altra strudtuferma
restando la competenza della ASL territorialmentenmetente sulle attivita relative all'inserimento
scolastico, etc.

Passaggio dai servizi per I'etd evolutiva ai serpier I'eta adulta

Le ASL dovranno individuare le modalita attravecs® deve avvenire il passaggio, ai 18 anni, dalésa in
carico di soggetti con DPS dai servizi per I'etalativa a quelli per I'etd adulta, passaggio cheedgrantire
la continuita del percorso sanitario-educativosiesiziale.

Coordinamento regionale e centri di riferimento pEautismo

Al fine di avviare le procedure e le modalita dideo previste all'interno del presente documentdase di
prima applicazione, si ritiene opportuno istituiteCoordinamento Regionale per I'Autismo e i distur
pervasivi dello sviluppo. Tale Coordinamento € itoisd dalle Aziende che ad oggi si configurano lgua
riferimenti per altre ASR e che sono ASLCN1, AO RegMargherita di Torino, AO di Alessandria e AOU
di Novara. Al Coordinamento Regionale e richiestawolo guida nella promozione e nel migliorameshtd
percorsi assistenziali, in attuazione delle indimaizregionali contenute nel presente documento.

Inoltre, le Aziende ASL di Cuneo 1 e le ASO Regwargherita, di Alessandria e di Novara possonoresse
individuate attraverso gli accordi interaziendala gitati e utili a favorire le sinergie e sussitkta
necessarie a garantire una presa in carico apptapguali riferimento per le altre ASR al finegdirantire
su tutto il territorio regionale I'applicazione teindicazioni contenute nel presente documento.

Il Coordinamento Regionale per I'Autismo e i digtiupervasivi dello sviluppo, che avra durata trigien &
cosi composto:

- ASL Cuneo 1

- AO Regina Margherita;

- AO di Alessandria

- AO di Novara

- Rappresentanti Associazioni familiari

- Funzionario Direzione Sanita — Regione Piemonte

Il coordinamento per I'autismo si incontra con fregza minima bimestrale e opera con i seguentttolie

- Valutare i dati del sistema informativo NPI.NETtraverso opportuni indicatori e standard,;

- Promuovere da parte delle ASL la definizione deicpesi territoriali di valutazione e trattamento,
raccoglierli e analizzarli suggerendo possibiloazicorrettive;

- Promuovere e verificare gli accordi tra aziendetaga per il riconoscimento e la programmazionkede
attivita svolte dai centri esperti;

- Promuovere e orientare gli interventi formativi géroperatori;

- Promuovere e verificare, a livello locale, le maaldi lavoro adottate al fine del trasferimento di
competenze agli operatori nelle scuole.

- Il coordinamento per I'autismo riporta all’Assesstor semestralmente dei risultati della propriavisdti
curando I'aggiornamento, all'occorrenza, delle ¢adioni del presente documento.

- L’ individuazione dei centri di riferimento sarafiohta con provvedimento amministrativo sulla base
della definizione degli accordi inter-aziendaliadld attivita che gli stessi centri hanno potutibuppare
e organizzare maturando una competenza specifitersa dell’autismo.

- Al fine di avviare il monitoraggio del percorso aftp del presente documento e di individuare i nodi
della rete che si delineera in seguito all'approMa degli accordi inter-aziendali, si individuano
seguenti criteri:

- Disponibilita di strumenti psicodiagnostici specifsull’autismo indicati dalla linea guida SINPIAadri
riconosciuti a livello internazionale;



- Formazione specifica sull'uso degli strumenti diut@zione funzionale devono essere presenti opérato
con competenza nei seguenti strumenti:

Specifici per autismo, PEP-R o PEP3 e altri evdntdAPEP, EFI;

Non specifici per autismo, tutti i seguenti: Vineda Test cognitivi e di sviluppo, Test sulla
comunicazione, sulle funzioni esecutive e dellsgigg checklist di valutazione funzionale;

- Gli strumenti di cui al punto precedente devon@esdisponibili;
- NPI e PSI hanno entrambi competenza specificatiarag;

Dimostrazione della competenza: Partecipazioneorai,ce eventuali workshop, sulla valutazione,
diagnosi e trattamento dei DPS. Frequentaziontadescon affiancamento di NPI/PSI competente nella
valutazione, diagnosi e trattamento di casi.

Mantenimento della competenza: Corsi di formaziersggiornamento sulla diagnosi e trattamento dei
DPS negli ultimi 3 anni. Diagnosi e valutazioneZiomale di 50 casi di autismo negli ultimi 3 anni.

- Presenza di equipe funzionale multidisciplinare posta da NPI, PSI, LOG, TNPEE, eventualmente
educatore, con competenza acquisita in tema diraafi
- Disponibilita di spazi adeguati per:

Valutazione neuro psicomotoria;

Specchio uni-direzionale o possibilita di effeteiavideoregistrazione (anche al fine di consentire
percorsi congiunti con invianti);

Valutazione funzionale (somministrazione test gjég

- Disponibilita ad accogliere i casi inviati all'inteo dei termini definiti dagli accordi di collabaiane
con altre aziende sanitarie (che devono essererrgs

- Organizzazione di almeno una giornata di formazioaggiornamento I'anno per gli operatori dei centr
territoriali delle ASL invianti;

- Organizzazione di almeno un programma l'anno depiatraining, aperto ai famigliari di pazienti dgell
ASL invianti.

Allegati
Selezione di linee guida internazionali.

LINEE GUIDA SULL'AUTISMO E | DISTURBI PERVASIVI DELLO SVILUPPO

LINEE E DOCUMENTI ISTITUZIONALI NAZIONALI

Ministero della Salute - Tavolo Nazionale Autismo

Linee guida sullautismo curate dalla Societa daéi NeuroPsichiatria dell’'Infanzia e dell’Adoleszan
(SINPIA). Ed. Erickson

LINEE GUIDA E DOCUMENTI ISTITUZIONALI STATI AMERICANI

Educating Children with Autism (National Researaiu@cil)

Autistic Spectrum Disorders: Best Practice Guidsdifor Screening, Diagnosis and Assessment. Qailifor
(2002)

Birth to Three Autism Disorders: Intervention guide for service providers and families of younddrein
with autism spectrum disorders. Connecticut (2002)

Service Guidelines for children with Autism SpeatrDisorders, New Jersey (2003).

LINEE GUIDA ALTRE NAZIONI

Guia de buena préactica para el diagnéstico derdaesornos del espectro autista (Grupo de Estudilmsle
Trastornos del Espectro Autistadel Instituto dau@&arlos Ill. Ministerio de Sanidad y Consumo, &%
Assessment, diagnosis ad clinical interventions dbildren and young people with autism spectrum
disorders. A national clinical guideline. (Scottisitercollegiate Guidelines Network)

Standards and Guidelines for the Assessment angnBsss of Young Children with Autism Spectrum
Disorder in British Columbia. An Evidence-Based B#prepared for The British Columbia Ministry of
Health Planning(2003).

CARTA DEI DIRITTI DELLE PERSONE AUTISTICHE
adottata come risoluzione formale dal Comitato gieraffari sociali del Parlamento europeo nel 1993
adottata dal Parlamento europeo nel maggio 1996.



