REGIONE SICILIA

IN BREVE

La regione Sicilia ha approvato linee guida speldi per I'autismo (nel 2007), con riferimento ditee
guida SINPIA. il primo obiettivo & potenziare ureter di servizi in ogni asl, per ora disomogenea sul
territorio.

Tuttavia ad oggi in Sicilia rimane una situaziomeatenza di servizi specialistici, in quanto ikcdmento di
linee guida é rimasto parzialmente inattuato, c@sipr servizi dedicati. Nella regione operano dedir
eccellenza e servizi di buon livello, anche sefigenti a coprire il fabbisogno regionale.

Nel 2010 e stato istituito un tavolo regionale pautismo e I'assessorato ha inviato una notafAase in cui
dispone di dedicare lo 0,1% dei loro bilanci allelpematiche.

DESCRIZIONI DELLA NORMATIVA

In Regione Sicilia nel 2005 emana una norma didegigecifica: I'art. 25, comma 8, della L.R. 22 ditee
2005, n. 19, che cosi dispone:
“L'Assessore regionale per la sanita & autorizadtemanare con decreto, entro centottanta giohiai data
di pubblicazione della presente legge, un programegenale unitario per l'autismo. Tale decretovpde
che ogni azienda unita sanitaria locale della Regisiciliana attiva un centro per l'autismo e itudisi
generalizzati dello sviluppo. Il decreto prevedgeal, che ogni azienda unita sanitaria local®munque
tenuta a destinare almeno lo 0,1 per cento deftersmposte in entrata nel proprio bilancio annubiéerate
integrata di servizi per l'autismo.”
In attuazione della suddetta legge, la Regionetadotn decreto assessoriale del 1° febbraio 28QTnee-
guida di organizzazione della rete assistenziale ppersone affette da disturbo autisticoaventi lo scopo
di delineare percorsi diagnostici e riabilitativiecsi uniformino a principi e linee-guida largangeeabndivisi
dalla comunita scientifica nazionale ed internazien da proporre ed attuare nellambito del teidto
regionale. Contestualmente, stante l'evidenza di n@alta regionale fortemente disomogenea, si dieten
avviare un processo volto a garantire un'idonea détserviziall'interno di ciascuna azienda sanitaria
locale, tracciando percorsi che, seppure non univoci, m&uitino approssimativi e/o dissonanti rispetto a
parametri di riferimento gia validati.
Si fa riferimento alle "linee-guida per l'autismg@ubblicate dalla Societa italiana di neuropsicidatr
dellinfanzia e dell'adolescenza (SINPIA, 2005).
Tale documento Linee guida definisce il disturbbadgpettro autistico o disturbi pervasivi dellalsppo, le
diverse tipologie, la prevalenza, gli aspetti pragiici e i principi guida per la presa in cariccetta, altresi,
in evidenza gli elementi di criticita nella retei dervizi e la necessita di istituire un servizagionalelife
spancon un progetto integrato in grado di coinvolganehe I'area dell’integrazione socio-sanitaria, lper
realizzazione di una rete di servizi rivolti allerpone con disturbi dello spettro autistico ed &i®
famiglie, in tutte le fasi del ciclo di vita, alkzopo di migliorare il livello qualitativo deglii@rventi rivolti a
questa particolare categoria di utenti. Rilevamalta la definizione del modello operativo diagnos e
terapeutico basato sulla triadedividuazione, valutazione, trattamento”. Il modello operativo diagnostico
e terapeutico implica un approccio interdisciplsahe prevede interventi a diversi livelli: farmioggci,
riabilitativi, educativi, di sostegno alle famigligi formazione.
Il documento, inoltre, prevede che la rete inteyo#i servizi deve consentire la presa in caridla gersona
con autismo che contempli la diagnosi, l'aiuto afkmiglia, l'educazione, l'eventuale protocollo
farmacologico e l'avvio di un programma di intereeper l'intero ciclo di vita.
La rete dei servizi sotto delineata tende a vatare le risorse umane e professionali gia esistené
individuabili, ed a coinvolgere eventuali altri opori in adeguati processi formativi al fine direlde
opportune risposte assistenziali agli utenti:
- pediatri dilibera scelta;
- unita operative multiprofessionali di neuropsich&itnfantile (territoriali, ospedaliere, univeksite e di
I.R.C.C.S.) rappresentano le strutture istituziomadte preposte alla gestione dell'assistenza getibg
con comportamento autistico in eta evolutiva;



- dipartimenti di salute mentale nelle sue articalazie le aziende universitarie e gli 1.R.C.C.S.
rappresentano le strutture istituzionalmente prepadla gestione dell'assistenza ai soggetti con
comportamento autistico in eta adulta;

- servizi dedicatiCentro per la diagnosi ed il trattamento intenspre@coceattivato all'interno delle unita
operative di neuropsichiatria infantile e deve essiinzionalmente collegato con le strutture che
erogano assistenza a differenti livelli ai soggetin autismoCentro ospedaliero per la diagnosi ed il
trattamento; Centro diurno per adolescenti con wisb autistico; Comunita residenziale per
adolescenti con disturbo autistico.

I documento Linee guida dedica importanza dtbamazione degli operatgrialla ricerca e prevede

l'istituzione di un appositoegistro regionale autismal fine di effettuare una rilevazione dei datnidi ed

epidemiologici; inoltre, la particolare rilevanza sanitaria che sociale del disturbo e, soprattidtmancata
definizione di una rete di servizi assistenzialigmatato alla previsione e successiva istituzioekTavolo
tecnico regionale autismo con compiti di: defini@oe attivazione del registro regionale, rilevagio
epidemiologica ed analisi dei processi assistenziaée d'indirizzo sui percorsi formativi e sulfecerca,

monitoraggio sulla realizzazione delle linee-guidalutazione sulla qualita dei servizi offerti e

aggiornamento delle presenti linee-guida.

Nel 2010 le Associazioni dei genitori rilevano dieelinee guida sono state solo parzialmente attaate
servizi dedicati sono ancora gravemente carenti.

L’Assessorato regionale alla salute ha istituitolamolo tecnico regionale per I'’Autismo(aprile 2010) e le
Aziende sanitarie provinciali dovranno destinamaeaiolo 0,1 per centodel proprio bilancio annuale per
interventi a valenza terapeutico - riabilitativa ebcio-riabilitativa in favore dei soggetti affete sindrome
autistica. Lo ha disposto I'Assessore regionaldgpsalute con una nota inviata ai direttori gehelelle Asp
siciliane. La finalitd & quella di applicare in nmodoncreto quanto previsto dalla legge regional® wlel
2005. Con le somme che saranno a disposizione Algflesara possibile delineare un progetto integicte
coinvolge anche l'area dell'integrazione sociotadni e realizzare una rete di servizi per glistiaf".

Il tavolo tecnico dovra provvedere alla definiziomell'attivazione del registro regionale, allevdzione
epidemiologica e all'analisi dei processi assistdinalla definizione delle linee di indirizzo spiercorsi
formativi e di ricerca, al monitoraggio sulla ajgplzione delle linee guida, alla valutazione sullaliga dei
servizi offerti e all'aggiornamento delle linee dpui

Nella Regione operano centri di eccellenza e serividi buon livello, seppure non sufficienti a coprire il
fabbisogno, come 'IRCCS Maria Santissima di Troi@aon NPIA delle ASL territoriali che hanno creat
Unita Operative in ciascun Distretto, coordinamertta I'Ospedale, coinvolgimento delle Associazidai
genitori e della scuola (con formazione specifieglidinsegnanti di sostegno), corsi per I'adozicdimena
metodologia di osservazione di sospetto diagnosticparte dei pediatri di base, svolgimento dcesi
riabilitativi e di presa in carico coerenti, secorld metodologie TEACCH e TED (percorsi che prevexo
spesso all'inizio un percorso di intervento TED ppiu piccoli, in eta prescolare, successivamantegrato
da programma TEACCH al momento dell’inserimentdastico; nonché controlli ospedalieri controllat s
per i controlli clinico-strumentali o laboratoristinecessari che per le applicazioni delle scageifiphe di
valutazione che sono state adottate, es. CARS, B8$Eontrolli con la PEP-R, test base per la matmgla
TEACCH, e i test psicometrici e neuropsicologicisdici).



LE NORME

Legge regionale 22 dicembre 2005, n. 19Misure finanziarie urgenti e variazioni al bilancio
della Regione per l'esercizio finanziario 2005. fisizioni varie

(Estratto)

Art. 25 Disposizioni relative alla sanita

8. L'Assessore regionale per la sanita € autodzadtemanare con decreto, entro centottanta gitadia
data di pubblicazione della presente legge, unrproma regionale unitario per l'autismo. Tale decret
prevede che ogni azienda unita sanitaria local d&gione siciliana attiva un centro per l'autisend
disturbi generalizzati dello sviluppo. Il decreteeyede, altresi, che ogni azienda unita sanitegalé e
comunque tenuta a destinare almeno lo 0,1 per adgite somme poste in entrata nel proprio bilancio
annuale alla rete integrata di servizi per I'autism

Dec. Ass. 1 febbraio 2007 Linee-guida di organizzazione della rete assisedazper persone affette da
disturbo autistico

(Estratto)
Allegato

Linee-guida di organizzazione della rete assisterse per le persone affette da disturbo
autistico

(Legge regionale 22 dicembre 2005, n. 19, art. 25, comma 8)
Premessa

L'autismo si € sempre configurato quale tematicpiamente dibattuta negli ambienti scientifici etatdli
internazionali dall'iniziale individuazione e defilone all'epoca attuale. Le ragioni della persistedi tale
dibattito (seppure risultino ormai superate andstimie teorie e sia largamente condivisa la natura
neurobiologica del disturbo) vanno sostanzialmeiotrcate nelle grandi questioni nucleari che pegoao
irrisolte: I'etiopatogenesi, la disomogeneita desfip, i confini nosografici con disturbi che prestano
talune similarita (talora, peraltro, solo in alcdasi dello sviluppo) e, pertanto, le implicaziali@gnostiche

e prognostiche, nonché le relative modalita digiasarico ed i modelli di intervento proposti.

Sono stati progressivamente elaborati strumengndistici sempre piu raffinati volti alla delineazédel
profilo cognitivo/neuropsicologico, del peculiarepertorio fenomenologico e delle modalita che ne
caratterizzano lo stile comportamentale e, pagatiehte, sono stati teorizzati ed approntati moakli
intervento (differenti per presupposti teorici e tawmwlogici), alcuni dei quali hanno ricevuto ampia
validazione dalla comunita scientifica internazien&Liononostante, permangono eterogenei i prdiatiol
intervento proposti (taluni dei quali privi di foaehento scientifico), continuandosi ad alimentare le
"incertezze" ed il disorientamento sia negli opaniadirettamente coinvolti nel processo diagnostcoella
formulazione del progetto terapeutico/riabilitativea nei genitori degli individui affetti dal disbo, sia
infine all'interno delle diverse agenzie prepoditeragazione di servizi specifici.

Scopo del presente documento €, pertanto, quelideliiheare percorsi diagnostici e riabilitativi che
uniformino a principi e linee-guida largamente deigl dalla comunita scientifica nazionale ed
internazionale, da proporre ed attuare nell'amid@lonostro territorio regionale, che in atto riautiarente,
sia in merito alla capacita di rilevare il "bisograell'utenza specifica, che in merito all"'offér@di idonei



protocolli diagnostici e riabilitativi. Contestuagmte, stante I'evidenza di una realta regionalerfoente
disomogenea, si intende avviare un processo vaj@rantire un'idonea rete di servizi all'internaidiscuna
azienda sanitaria locale, tracciando percorsi se@pure non univoci, non risultino approssimatiio e
dissonanti rispetto a parametri di riferimento g#idati. Si fa riferimento alle " linee-guida pkautismo”
pubblicate dalla Societa italiana di neuropsicidadell'infanzia e dell'adolescenza (SINPIA, 2005).

1. Definizione del disturbo
L'autismo e un disturbo del neurosviluppo che aurfh una disabilita permanente complessa, di natura
neurobiologica, con esordio nei primi tre anni diavLe aree prevalentemente interessate sonoequell
relative alla comunicazione, all'interazione sacigdciproca ed al repertorio di interessi/attiygalettivi e
ripetitivi) e le anomalie comportano una signifieatcompromissione dello sviluppo delle funzionintadi
con la conseguenza di una grave disabilita cheapadmere espressivita variabile lungo il cicloitii.v
Circa I'80% delle persone con autismo presentaeannoh condizione di ritardo mentale ed almeno %50
non sviluppa linguaggio verbale strutturato.
Di fatto l'autismo rappresenta una condizione d$ecall'interno di uno spettro di disturbi, defindisturbi
dello spettro autistico o disturbi pervasivi dedidluppo (DSM IV-TR), nel quale si includono:

- il disturbo autistico;

- il disturbo di Asperger;

- i disturbi pervasivi dello sviluppo NAS.
Il disturbo di Rett e il disturbo disintegrativollafanzia, tuttora inclusi in tale spettro dal BISV-TR,
rappresentano condizioni che si ritiene opportufferénziare:

- il disturbo di Rett, seppure caratterizzato dallasenza di tratti autistici nelle fasi evolutimecoci,
presenta specificita sul piano eziopatogeneticgmrfenologico e prognostico;

- il disturbo disintegrativo dell'infanzia attualnte include quadri disomogenei caratterizzati da
differente etiopatogenesi/fenomenologia/prognosi.
| disturbi dello spettro autistico risultano fregtemente associati (comorbilita) a condizioni qegllessia
e/o anomalie EEGgrafiche (25-30%), turbe dellumozendotte problematiche e manifestazioni di
etero/autolesionismo.

1.1 Prevalenza

Sulla base dei dati attualmente disponibili, lanatidi una prevalenza di 10 casi per 10.000 senabpaul
attendibile (Fombonne, 2003; Volkmar et al., 2004)e dato, confrontato con quelli acquisiti in $&#t®, ha
portato a concludere che i disturbi dello spetutiséico risultino in atto 3-4 volte piu frequemispetto a
guanto riportato in letteratura 30 anni fa (Fomber2003; Yeargin-Allsopp et al., 2003).
La discordanza nelle stime di prevalenza sareblatdhuire, piuttosto che ad un reale incremergiocdsi,
ad una serie di fattori individuabili in:

- definizione di criteri diagnostici, che ha podatl'inclusione delle forme piu lievi;

- diffusione di protocolli diagnostici standardifiza

- maggiore sensibilizzazione e consapevolezza degliatori e della popolazione generale;

- istituzione di servizi preposti alla fase diaginzes
Secondo tali dati di prevalenza in Sicilia si stiglbero circa 5.000 persone con disturbi dellotspet
autistico.
| disturbi dello spettro autistico non presentarevplenze geografiche e/o etniche.
Presentano una prevalenza di sesso (rapporto MAFL)3Fombonne, 2003; Skuse, 2000; Yeargin-Allsopp
et al., 2003).

1.2 Aspetti prognostici

La prognosi, in termini di sviluppo di autonomiergenali/sociali e di qualita della vita, & forterteen
condizionata dal grado di compromissione cognitevedalla presenza di verbalita. Risente, peraltro,
significativamente dell'eventuale associazione ditudbi in comorbilita e della presenza di condotte
disadattive.

Dai dati riportati in letteratura, emerge che satoterzo delle persone che presentano disturbo dekkttro
autistico acquisisce un grado di autonomia sodcksfee; di contro, la percentuale maggiore necessita
assistenza continuativa.



La prognosi risulta significativamente condizionateche dalla precocita e dall'adeguatezza dethietto
riabilitativo.

1.3 Principi guida per la presa in carico

Per favorire lo sviluppo delle potenzialita delergpne con disturbi dello spettro autistico, miglie la loro
qualita di vita e quella dei loro familiari, risalindispensabile una rete di servizi accessibéedaii primi
anni di vita del bambino, specifici per patologi@orosi per metodologia e flessibili nell'erogamodelle
prestazioni.
| servizi con funzione di diagnosi e riabilitaziomkevono fornire un supporto medico, psicologico,
pedagogico e sociale, adeguati per fascia di efanzia, adolescenza ed eta adulta) che prevatedzione
con la famiglia, la scuola e, qualora possibilepdndo del lavoro.
La presa in carico si articola in presa in carimgdostica e presa in carico riabilitativa.
Presa in carico diagnostica per:

1) diagnosi nosografica;

2) diagnosi funzionale.
Le procedure suggerite per la formulazione delbayosi di autismo si inscrivono in una valutaziclieica
globale, la quale ha lo scopo di raccogliere lenmiazioni utili a "conoscere" il bambino nel suangesso,
la famiglia e l'intero contesto ambientale.
Accanto all'osservazione diretta del bambino, éigdarmente importante poter disporre di dati radibili
relativi al comportamento del bambino in svariatntesti (famiglia, scuola, attivita del tempo liber
Il processo diagnostico deve prevedere piu incositi per rispettare i tempi necessari all'effeditze delle
varie fasi del processo, sia per consentire aitgere al bambino di "familiarizzare” con I'ambieng le
figure dell'équipe.
La presa in carico diagnostica deve essere redizta una équipe, in cui siano rappresentate, altre
neuropsichiatra infantile, le figure dello psicaboglel terapista della neuropsicomotricita dell@talutiva,
del logopedista, dell'educatore.
Il neuropsichiatra infantile e tutte le altre figuche completano I'équipe devono aver maturatoifgpec
esperienze nell'ambito dei disturbi pervasivi dellduppo.
La presa in carico riabilitativa necessita di:

- interdisciplinarieta;

- coordinamento fra servizi rivolti all'intero oicti vita;

- coordinamento fra servizi e famiglia;

- formazione specifica/continuativa degli operatodelle famiglie;

- progetto educativo globale individualizzato;

- sistematicitéd/continuitd/flessibilita dell'intemto;

- adattamento ambientale.

2. Elementi di criticita nell'attuale rete dei serveitciliana

La Regione Sicilia attualmente dispone di una ddirgervizi di tipo diagnostico/riabilitativo (uditoperativa
c/o universitd/ospedali/servizi territoriali, cardiagnostici e riabilitativi convezionati e privascuola), che
in atto rispondono solo parzialmente alla "domarct territorio.

Il territorio risulta carente per la rilevaziond Besogno e nell'erogazione dei servizi.

In particolare € possibile individuare le seguerniticita:

1) difficolta a condividere un comune approcciogdiastico e conseguente difficolta nel creare modell
di intervento;

2) carenza di formazione delle varie figure prafesasli: ne derivano difformita e mancata condiviggo
di protocolli diagnostici/terapeutici;

3) ritardi nell'individuazione precoce e difficol@portanti nella possibilita di attivazione di piti
riabilitativi intensivi e precoci, subito dopo larmulazione della diagnosi (lunghe liste di atteeal'accesso
ai centri di riabilitazione, assenza di strutturegmste ai DH per i trattamenti psicoeducativimstei);

4) mancanza di continuita della presa in caricdeta evolutiva e 'eta adulta;

5) mancata presa in carico degli adulti;

6) carenza di centri diurni e residenziali per sdtigon disturbi dello spettro autistico;

7) mancato coinvolgimento della famiglia come ildeutore fondamentale;



8) assenza di una rete integrata di servizi sasitaiali-educativi che comprenda policlinici
universitari, I.R.C.C.S., azienda unitd sanitadaale, centri riabilitativi convenzionati e privascuola,
servizi sociali, enti locali.

3.stituzione di un servizio regionale life span

In considerazione delle premesse formulate € nadessn progetto integrato (che coinvolga ancheda
dellintegrazione socio-sanitaria), per la realzzaae di una rete di servizi rivolti alle persorendaisturbi
dello spettro autistico ed alle loro famiglie, irité le fasi del ciclo di vita, allo scopo di mimfare il livello
gualitativo degli interventi rivolti a questa padlare categoria di utenti.

La realizzazione del progetto é centrata:

a) sulle modalita di utilizzare le risorse esistaitfine di costruire un system care che dia coerertz
efficacia agli interventi complessivi;

b) sulla formazione specifica del personale, elementiispensabile per portare avanti qualunque
programma di miglioramento dei servizi assistemnzial
Per l'attuazione di quanto previsto le risorse cidi vanno individuate tra quelle destinate alleear
d'assistenza interessate, negoziate con le diiezi@ndali in sede di assegnazione di budget.

Obiettivi del progetto
Gli obiettivi che si intendono perseguire sono:

1) favorire la condivisione di linee-guida comurpa diagnosi e la terapia che rappresentino minti
riferimento per genitori e/o operatori di variodlio (medici di famiglia, pediatri di base, neurmbsatri
infantili, psicologi, pedagogisti, terapisti detiabilitazione, educatori, etc.);

2) favorire l'integrazione operativa dei serviziagenziali presenti nel territorio;

3) sostenere la costruzione di un percorso diaatene con le famiglie, che consenta riferimenivoci
e valutazione costante dei risultati;

4) definire ambiti di ricerca prioritari;

5) dettare linee d'indirizzo sui percorsi formativi

6) definire criteri organizzativi e clinico-opendtdei servizi assistenziali dedicati.

4. Definizione del modello operativo diagnostico eaferutico

Dovendo affrontare una patologia complessa (i distdello spettro autistico) &€ fondamentale deéinim
modello metodologico basato sulla triade "indivicioae, valutazione, trattamento".

La metodologia di intervento viene descritta intaigtio nell'allegato A.

5.Rete integrata di servizi

La rete integrata dei servizi deve consentire Esgrin carico della persona con autismo che cotitéanp
diagnosi, l'aiuto alla famiglia, I'educazione, daetuale protocollo farmacologico e l'avvio di ugramma
di intervento per l'intero ciclo di vita.

La realizzazione delle raccomandazioni tecnichedaipe contenute nelle linee-guida elaborate dalla
Societa italiana di neuropsichiatria dell'infanzadell'adolescenza (SINPIA) e l'adozione del madell
operativo diagnostico e terapeutico, definito iegdto, richiedono, tra I'altro, una rete di sdrelze operino
a differenti livelli di complessita e proponganozami assistenziali differenziate, adeguate a sjdd le
molteplici necessita di questi pazienti.

La tipologia dei servizi assistenziali indicati legbresenti linee-guida fa riferimento a quanto rgidlizzato
in altre realta nazionali ed ha valenza sperimental

La rete dei servizi sotto delineata tende a veatar le risorse umane e professionali gia esistend
individuabili, ed a coinvolgere eventuali altri opori in adeguati processi formativi al fine direlde
opportune risposte assistenziali agli utenti.

5.1Pediatra di libera scelta

Il primo livello di questa rete assistenziale vdiwduato nel pediatra di libera scelta.

Lo studio del pediatra & la sede di "primo contaiidurale” con la patologia ed il pediatra & I'apere
sanitario che ha un ruolo fondamentale per il vdiedegli indicatori relazionali, comunicativi e
comportamentali che orientano verso una diagnesique di disturbo dello spettro autistico.

La rilevazione puo avvenire durante i periodicabii di salute o in seguito alle eventuali preoezigni dei
genitori rispetto a problemi dello sviluppo emotizaociale del loro bambino.



A tal fine sarebbe opportuna I'utilizzazione di ®geening standardizzati, tipo CHAT (CheckligtAatism
in Toddlers).

La diagnosi di sospetto comporta l'invio presso ghrattura di neuropsichiatria infantile (NPI) per
successivi approfondimenti e I'eventuale conferragribstica.

Si ritiene auspicabile che l'invio ai servizi sadistici da parte dei pediatri avwvenga mediante setzeda
dedicata ove vengano riportati i dati clinici dispetto e gli elementi emersi dalle eventuali vaiata
standardizzate.

Oltre che la rilevazione dei segni utili per I'efmzione di una diagnosi di sospetto e l'inviseavizi di NPI
per la conferma diagnostica, il pediatra rappresdhtraccordo indispensabile di tutti gli intervient
assistenziali effettuati a vari livelli di complé@sssul bambino con comportamento autistico, @tmostituire
un modulatore delle relazioni tra i servizi assigtali specialistici e la famiglia.

Si ritiene indispensabile indirizzare iniziative idformazione e formazione ai pediatri di liberalsz (vedi
formazione) e coinvolgere questi professionistiangiresa in carico dei pazienti, attivando modatita
restituzione formalizzate con le unita operativalBi e le strutture dedicate.

5.2Unita operative di neuropsichiatria infantile

Le unitd operative multiprofessionali di NPI (téoriali, ospedaliere, universitarie e di I.R.C.GQ.S.
rappresentano le strutture istituzionalmente prepoalla gestione dell'assistenza ai soggetti con
comportamento autistico in eta evolutiva.

Le strutture formulano la diagnosi secondo i crifgevisti dai sistemi di classificazione interrazali
(DSM-IV-TR, ICD 10) e mediante I'adozione di strurtigliagnostici e scale di valutazione validatévallo
internazionale ed indicati nelle linee-guida SINPIA

Effettuano una valutazione clinica globale secolmee-guida SINPIA e redigono un progetto di presa
carico individualizzato, concordato con la famiglia

Il progetto deve fare costante riferimento alleatt@ristiche del bambino, alle caratteristichesi®l contesto
di vita e del territorio di appartenenza (ai setedi'art.14 dellalegge n. 328/2000

Il progetto deve indicare un operatore del gruppidtiprofessionale che si assume il compito di cowck
gli interventi e porsi come riferimento per i faiaii (case manager).

Il piano terapeutico riabilitativo deve esplicitagie obiettivi, le strategie, i tempi e le modaldaverifica. I
piano dovra fare riferimento a strategie di inteiteee modelli di presa in carico validati cosi comgicato
nelle linee-guida SINPIA.

Le unita operative di neuropsichiatria infantilestigcono l'eventuale terapia farmacologica ed tefieio
interventi abilitativi, psicoeducativi e psicoteeapici.

Le unita operative ospedaliere, universitarie ERIIC.C.S. effettuano le indagini strumentali éadioratorio
secondo le indicazioni contenute nelle linee-gygidal'autismo della SINPIA.

Le unitd operative distrettuali costituiscono laleséstituzionale per la messa a punto di un progedr
I'integrazione scolastica dell'individuo con distor autistico che deve prevedere tra l'altro anche |
formulazione del Piano educativo individualizzaRE(), concordato con la famiglia, la scuola, i &rv
socio-assistenziali ed i centri di riabilitaziongeatualmente frequentati.

Il PEI dovra fare riferimento a modelli di presaciarico validati e verra sottoposto a periodichalttazioni
mediante utilizzo delle scale valutative riconoseicome da linee-guida SINPIA.

Le unita operative distrettuali saranno essenpilil'espletamento degli interventi terapeuticiatiénzione
alla qualita della vita delle persone con autismaletle loro famiglie, di follow-up sulla efficacia
complessiva del trattamento ed opereranno in gtoetinessione funzionale con il pediatra di lilzze@lta e
con i servizi dedicati di cui al punto 5.4.

A tal proposito si ritiene auspicabile prevederetqeolli d'intesa tra i servizi preposti per I'atione di
procedure condivise.

5.3 Dipartimenti di salute mentale

I DSM nelle sue articolazioni e le aziende univarge e gli 1.R.C.C.S. rappresentano le strutture
istituzionalmente preposte alla gestione dell'tessia ai soggetti con comportamento autisticodraéulta.

| servizi multiprofessionali di salute mentale @nfio carico delle persone autistiche in eta adjdtantendo

il proseguimento del progetto di presa in cariatividualizzato gia iniziato in eta evolutiva o afthdo un
nuovo progetto per coloro che afferiscono per lamawolta al servizio.



Appare indispensabile definire procedure di buorasg volte ad assicurare una corretta integraziane
servizi di neuropsichiatria infantile e quelli dilste mentale in modo da garantire la continuitisésnziale
e dare coerenza agli interventi complessivi.

A tal fine sarebbe opportuno che nell'eta di trzpnsie I'utente sia seguito per almeno un anno Gsquipe
integrata tra gli operatori dei due servizi.

E indispensabile in ogni caso che venga formalizzat trasferimento di informazioni anamnesticoiclie

tra gli operatori dei due servizi che preveda Espnza dei familiari.

Il progetto educativo verra sottoposto a periodicivalutazioni al fine di garantire le modificazior

'adeguamento del programma al livello di svilugpdi adattamento della persona con autismo.

5.4 Servizi dedicati

5.4.1Centro per la diagnosi ed il trattamento intensprecoce

Il Centro rappresenta un'offerta strategicamenmeifstativa per tutta la popolazione a rischio diglogia o
che presenta segni premonitori 0 manifesti delidist

E attivato all'interno delle unita operative di repsichiatria infantile di cui al punto 5.2 e deessere
funzionalmente collegato con le strutture che enogessistenza a differenti livelli ai soggetti @nismo.

Il Centro dovra garantire, oltre alla formulaziatiagnostica e alla pianificazione del trattamento:

- la definizione diagnostica dei casi sospettitinprecoce;

- l'effettuazione di un training precoce intensigenitori-bambino e di trattamenti abilitativi e
psicoterapeutici intensivi di durata variabile, peambini a forte rischio evolutivo verso i disturbi
generalizzati dello sviluppo o gia diagnosticati;

- la realizzazione del progetto riabilitativo in mra diretta o tramite raccordo con strutture fichb o
private con dimostrata competenza ed esperienzieaprali si condivide il progetto.

Le figure professionali del Centro devono costéuin'équipe stabile formata da:

- neuropsichiatra infantile;

- psicologo;

- pedagogista;

- assistente sociale;

- terapista della neuropsicomotricita dell'eta atioh;

- logopedista,;

- eventuali altre figure professionali.

Il neuropsichiatra infantile che coordina I'équieve aver familiarita con i criteri diagnostici conemente
adottati a livello internazionale e con gli strumei valutazione che su tali criteri sono statit®rati (linee-
guida SINPIA).

Tutte le figure rappresentate nell'equipe devoner awmaturato specifiche e documentate esperienze
nell'ambito dei disturbi pervasivi dello sviluppo.

5.4.2Centro ospedaliero per la diagnosi ed il trattarmeent
Centro con finalita diagnostiche e terapeutiche ehega assistenza integrata a differenti livelli di
complessita, mediante I'aggregazione di intervemtitiprofessionali effettuati in regime ambulatéeiadi
day hospital e di ricovero ordinario.
Il Centro per la diagnosi ed il trattamento gaisodi

- la gestione delle emergenze mediante assistanegime di day hospital o di ricovero ordinario;

- la definizione diagnostica dei casi complessidiaete valutazione standardizzata della fenomeielog
clinica e I'esecuzione di eventuali indagini strataé e di laboratorio;

- la messa a punto di eventuali trattamenti fardwago complessi;

- I'attivazione di DH riabilitativi e psicoterapéitintensivi.
Ha sede all'interno di unita operative di NPI undiarie, ospedaliere o di I.R.C.C.S.
Deve poter usufruire di un'attivita di consulenea fespletamento di procedure specialistiche diatiche o
terapeutiche di piu frequente riscontro (odont@atvculistica, piccola chirurgia, etc), in modoréalizzare
percorsi facilmente accessibili in ambiente protett
Le figure professionali del Centro per la diagnedi il trattamento devono costituire un'équipe #abi
formata da:

- neuropsichiatra infantile;

- psicologo;



- terapista della neuropsicomotricita dell'eta atioh;
- logopedista.

5.4.3Centro diurno per adolescenti con disturbo autrstic
Struttura a valenza terapeutica e socio-riabiigati cui interventi sono finalizzati all'acquisinie di
competenze per il raggiungimento dei migliori livebssibili di autonomia personale, di interazicsoeiale
e di inserimento nel mondo del lavoro.
Gli interventi effettuati presso la struttura degoessere posti all'interno del progetto di presaadrico
globale individualizzato.
Il progetto va condiviso o ridefinito dagli operatalel Centro, facendo riferimento a elementi dini
successivamente emersi 0 a valutazioni di oppdérisorse e competenze disponibili).
Il progetto deve inoltre essere esplicitato ai tpghe da questi accettato.
Nel progetto vanno indicati gli obiettivi intermeslifinali ed i tempi delle relative verifiche.
Gli standard strutturali sono quelli indicati ne¢®Ass. 17 giugno 2002, n. 890.
Deve essere assicurata la presenza almeno dellerdefigure professionali:

- neuropsichiatra infantile;

- psicologo;

- pedagogista;

- assistente sociale;

- terapista della riabilitazione psichiatrica ecpsiociale;

- figure di assistenza secondo gli standard prigvist

- eventuali altre figure professionali.
Tutte le figure rappresentate nell'equipe devofettefre iter formativi specifici.
Il Centro deve garantire un'apertura di 8 ore afrgp per 6 giorni settimanali e deve essere fuaimante
collegato con le strutture che erogano assistenldfeaenti livelli ai soggetti con autismo.
Si ritiene ottimale un numero di posti per strudtmon superiore a 20, con organizzazione modulalte d
attivita, in base alle fasce d'eta e/o al sesso.
La permanenza degli ospiti presso la struttura pad essere vincolata in maniera perentoria alriite
dell'eta cronologica ma piuttosto alle carattesisi psicopatologiche del soggetto e alla possibilit
migliorare le sue competenze relazionali e presteti, nonché la sua qualita di vita, mediantetaraénti
specifici in strutture dedicate.
Per i soggetti che hanno superato il 18° anno &lieebpportuno che un'equipe del dipartimento diteal
mentale affianchi l'equipe curante della struttarazhe al fine di programmare l'inserimento debsti nei
circuiti riabilitativi della salute mentale per dtlu
In base a stime, da verificare nel corso dellaizeatione delle presenti linee-guida, appare opport
attivare almeno una struttura semiresidenzialegim azienda sanitaria locale; nelle aziende saeitacali
di Palermo, Catania e Messina almeno due.

5.4.4Comunita residenziale per adolescenti con disturbtistico

Struttura residenziale a valenza terapeutica @satbilitativa per adolescenti con disturbo aitsiche, per
le caratteristiche della patologia e/o del lorotesto di vita, non hanno trovato possibilita di togese
all'interno della famiglia, con il supporto delkeusture socio-assistenziali e sanitarie previste.

Compiti della struttura sono l'acquisizione di catgmze finalizzate al raggiungimento dei migliavelli
possibili di benessere, di autonomia personalmtéiazione sociale e di inserimento nel monddailairo.
Gli interventi effettuati presso la struttura degoessere posti all'interno del progetto di presaadrico
globale individualizzato.

Il progetto va condiviso o ridefinito dagli operatalel Centro, facendo riferimento a elementi dini
successivamente emersi 0 a valutazioni di oppaétrisorse e competenze disponibili).

Il progetto deve inoltre essere esplicitato ai tpghe da questi accettato.

Nel progetto vanno indicati gli obiettivi intermeslifinali ed i tempi delle relative verifiche.

La struttura non dovra avere piu di 10 posti e dqssedere gli standard strutturali e organizzptewisti
nel Dec.Ass. 17 giugno 2002, n. 890.

L'ubicazione della struttura potra avvenire in estit adeguati a realizzare comunita agricolo-ailie
(farm communities) gia positivamente sperimentatalire realta sociali.

La permanenza degli ospiti presso la struttura pad essere vincolata in maniera perentoria alriite
dell'eta cronologica ma piuttosto alle carattesisi psicopatologiche del soggetto e alla possibilit



migliorare le sue competenze relazionali e presteti, nonché la sua qualita di vita, mediantetdraenti
specifici in strutture dedicate.
Per i soggetti che hanno superato il 18° annoaieebpportuno che una equipe del dipartimento ldiesa
mentale affianchi l'equipe curante della struttarache al fine di programmare l'inserimento debstimp nei
circuiti riabilitativi della salute mentale per dtilu
Lo standard organizzativo dovra prevedere la pessalmeno delle seguenti figure professionali:

- neuropsichiatra infantile;

- psicologo;

- assistente sociale;

- terapista della riabilitazione psichiatrica ecpsiociale;

- figure di assistenza secondo gli standard prievist

- eventuali altre figure professionali.
Tutte le figure rappresentate nell'equipe devofettefre iter formativi specifici.
La struttura deve essere funzionalmente collegatdecstrutture che erogano assistenza a diffelieelii ai
soggetti con autismo.
Si ritiene opportuno procedere all'istituzioneuma prima fase, di una struttura residenziale pear bacino
di utenza; riservandosi di istituire altre strugtsulla base di successive valutazioni dei bisogni.
| servizi dedicati di cui ai punti 5.4.1 e 5.4.&j\ati all'interno delle unita operative di NParno esclusivo
riferimento alle competenze professionali deglirapari e alle modalita d'intervento; la loro configzione
organizzativa all'interno delle articolazioni azieti € demandata alle singole realta gestionali.
| servizi dedicati di cui ai punti 5.4.3 e 5.4.4spono essere realizzati anche all'interno dei progn di
integrazione socio-sanitaria.

6. Formazione

La formazione degli operatori, implicati a varitoto nella gestione delle problematiche poste dai
soggetti autistici, rappresenta il presuppostosipeinsabile per porre gli interventi in linea cqnu
moderni e accreditati protocolli operativi e tenaji@ e dare garanzie di appropriatezza e di
efficacia.

| destinatari delle attivita di formazione sonoedpatri di famiglia, i neuropsichiatri infantili ligosichiatri,

gli psicologi ad indirizzo clinico, i pedagogistijogopedisti, gli assistenti sociali, gli educatarterapisti
della riabilitazione, gli insegnanti e le famiglie.

Per tutti dovranno essere programmati interverforinativi e formativi secondo i modelli accreditati
livello scientifico internazionale.

Nello specifico per i pediatri di base gli intertieformativi saranno mirati ad acquisire le compee
necessarie per l'individuazione precoce del distanlttistico, mentre per gli altri operatori sanitiirambiti
specialistici I'obiettivo sara quello di affinare ktompetenze necessarie per una accurata valgazion
diagnostica e la presa in carico globale.

Attraverso un piano di interazione programmatastratture sanitarie dedicate e istituzioni scotdstj agli
insegnanti e agli educatori verranno forniti stratheulturali relativi alla patologia in oggettoverranno
proposte specifiche indicazioni per attuare e fjoalie i piani di lavoro educativo personalizzatinc
strategie e contenuti mirati ai bisogni della pessautistica.

Per le famiglie infine dovranno essere garantiferinazioni di base sulla sindrome autistica, ssttategie
abilitative validate a livello internazionale e guelle disponibili sul territorio di riferimento nohé sui
percorsi di presa in carico.

7.Ricerca
Negli ultimi decenni la ricerca neurobiologica harpesso di identificare tutta una serie di
condizioni (malformative, genetiche, metaboliché;.)eassociate al fenotipo comportamentale
autistico. Al momento attuale si stima che almdnO?o di tutti i casi di disturbo autistico debba
esser considerato "sintomatico”. Sulla base di icwewti evidenze acquisite e replicate da diversi
studi internazionali, si ritiene oggi che esistaalfiinterno dello spettro autistico differenti
sottogruppi eziologici.
La ricerca dovra focalizzare la sua attenzione:

a) sui meccanismi eziopatogenetici di natura neufobioa che stanno alla base del disturbo;

b) sulla elaborazione e validazione di protocolli edelli d'intervento innovativi;



¢) sugli studi di follow up con valutazioni di prosese di esito.

8.Registro regionale

Viene istituito un apposito registro regionale sumd al fine di effettuare una rilevazione dei adinici ed
epidemiologici.

Tali dati potranno essere utilizzati anche per nallai di processo e verificare l'efficacia del rathd
organizzativo proposto.

9.Tavolo tecnico regionale
La particolare rilevanza sanitaria e sociale detuwibo autistico, la mancanza di modelli d'intetgen
condivisi e la mancata definizione di una rete @ivizi assistenziali nella nostra Regione fa ritene
opportuna la costituzione di un tavolo tecnico oegie.
L'lspettorato regionale sanitario provvedera a mam il tavolo tecnico con compiti di:

- definizione e attivazione del registro regionale;

- rilevazione epidemiologica ed analisi dei procassistenziali;

- linee d'indirizzo sui percorsi formativi e sutiaerca;

- monitoraggio sulla realizzazione delle presangé-guida;

- valutazione sulla qualita dei servizi offerti;

- aggiornamento delle presenti linee-guida.

Allegato A
Modello operativo diagnostico e terapeutico

Il modello operativo diagnostico e terapeutico iitglun approccio interdisciplinare che prevederuaeti a
diversi livelli: farmacologici, riabilitativi, eduativi, di sostegno alle famiglie, di formazione.

1. Processo diagnostico e valutativo
Il processo diagnostico e articolato in "screenjridlagnosi” e "valutazione".
Il processo di individuazione/definizione divierleprimo e fondamentale passo per qualsiasi appocci
operativo; vi & a questo riguardo I'esigenza dizatire strumenti per l'inquadramento nosologicldedi e
diffusi nel contesto scientifico internazionale:

a) per rendere possibile la comunicazione e il contfrdra i vari professionisti;

b) per condurre le indagini diagnostiche con I'utitizdi protocolli di osservazione e di valutazione
standardizzati.
L'inquadramento nosografico e rivolto anche aliirtiazione di "sottogruppi” nei quali la fenomeogia
tipica dei disturbi dello spettro autistico risutta inscrivere nell'ambito di quadri sindromici sifiei che si
configurano, pertanto, in profili differenti.

Screening di base

Nello screening per i disturbi dello spettro aitistsi individuano due processi: attento monitoragigllo
sviluppo psicomotorio (volto alla precoce individiene di patterns atipici) e screening volto
all'identificazione di fattori di rischio specifici

Si avvale anche dell'utilizzo di tests specificiH&T: Checklist for autism in toddlers). Risulta lati
predisporre semplici griglie sintomatologiche danfe in particolare ai pediatri di base ed ai gemiper
evidenziare precocemente i segni indicativi di ewantuale malattia. Tali griglie consentiranno dlési
sistematica di tutti i bambini da 0 a 2 anni edifduazione dei casi sospetti che saranno seg@alservizi

di neuropsichiatria territoriali, ospedalieri, degR.C.C.S. o dei policlinici universitari che mederanno
alla valutazione.

Valutazione clinica globale

Le procedure suggerite per la formulazione delbosi di autismai inscrivono in una valutazione clinica
globale, la quale ha lo scopo di raccogliere lerimiazioni utili a "conoscere” il bambino nel suangesso,
la famiglia e l'intero contesto ambientale.



La valutazione clinica globale fa riferimento abieme delle procedure finalizzate a raccoglieteud#i a
completare la conoscenza del bambino e a defimgubdramento nosografico.
Le fasi fondamentali del processo diagnostico kocano in due principali aree:

1) area degli incontri con i genitori finalizzati a

- raccogliere i dati anamnestici;

- definire il quadro comportamentale attuale dehbano;

- definire il funzionamento adattivo attuale deiritdno;

- valutare le risorse "personali" (capacita di femyiare il disagio connesso al disturbo del figlio
"familiari" (caratteristiche del nucleo familiarstato socio-economico, qualita delle relazionianed
interfamiliari) ed "ambientali" (disponibilita dservizi sul territorio di residenza, aspetti culudell'area di
appartenenza), cui riferirsi per la formulazioneptegetto terapeutico;

2) area degli incontri dedicati al bambino:

- per I'esame obiettivo;

- per I'esame neurologico;

- per I'esame neuro-comportamentale con particolf@@mento a:

* comportamenti con significato diagnostico;

* livello cognitivo e linguistico. Per quel che vgrda le competenze cognitive, la valutazione mgleve
non solo il calcolo del QI totale, ma piu in genera definizione del profilo cognitivo della perso In
particolare, oltre al livello cognitivo globale,@anno valutati i fattori che concorrono a detemrlim, quali
attenzione, memoria, abilitd visuo-percettive, met@ competenze prassiche. Particolarmente imperta
risulta anche la definizione delle modalita sensmettive privilegiate e delle strategie preferalmente
utilizzate per la risoluzione dei problemi. Per lqdlee riguarda le competenze linguistiche, & necass
procedere alla valutazione di tutte le componegitiidguaggio (fono-articolatoria, grammaticalemsatica,
pragmatica), in espressione e in ricezione;

* sviluppo emotivo;

* profilo di sviluppo.

Valutazione neuropsichiatrica
Colloquio con i genitori (che rappresentano la jarfiante di informazione).
Il colloquio deve prevedere, nell'ambito di quagia sopra riportato, l'acquisizione di notizie anastiche
volte a delineare la condizione presentata speciféamte dal bambino/adolescente/adulto per il geale
richiesta la valutazione: tali dati possono rigétatili nell'individuazione di fenotipi specifichei quali il
"disturbo dello spettro autistico” si configura lfahbito di altre specifiche condizioni (es.: siodhi da
cause genetiche riconosciute/cause ambientali) @ guparire, pertanto, pit 0 meno atipico nelle
manifestazioni.
Anamnesi familiare:

- familiarita per disturbi psicopatologici e/o alttondizioni patologiche; eventuale precedentetisfiar
e/o mortalita infantile in epoca precoce e/o atietla fratria.

Anamnesi personale:

- storia prenatale: decorso della gravidanza: iofeprenatali (rosolia, cytomegalovirus, toxoplasm
altro) e/o altre condizioni che hanno potuto comaiare lo sviluppo fetale (diabete materno; gestisiiso
di alcool e/o altre sostanze; eventuali terapiméamologiche); altri antecedenti prenatali;

- storia perinatale: eventuale sofferenza fetaledatita del parto; circonferenza cranica e parametr
auxologici alla nascita; indice di Apgar;

- particolare attenzione ad antecedenti quali:dpiat neonatale; difficolta di suzione/alimentazione
episodi critici neonatali;

- primi mesi di vita:

* eventuale evidenza di anomalie relativamente antp attiene all'intersoggettivita (in particolare:
contatto oculare, investimento privilegiato dellgufe genitoriali, sorriso sociale, dialogo tonico,
movimenti/posture anticipatori, modulazione dellanina, intenzionalita "comunicativa”, modulazioreld
vocalizzazione/lallazione);

* "interesse" per I'ambiente (e, successivamentelatita di investimento sull'oggetto);

* eventuale evidenza di ipereccitabilita/irritatiilio, di contro, iporeattivita;

* patterns di attaccamento;

* eventuali patterns caratteristici relativameritgteno sonno/veglia ed all'alimentazione;



- sviluppo psicomotorio: acquisizione/mancata asigione di competenze specifiche nei diversi ambiti
dello sviluppo e/o peculiaritd/atipie delle medesim

- competenze "comunicative": linguaggio verbalee werbale, prosodia, gesti deittici;

- attenzione condivisa;

- competenze "sociali" e prassie di significatoiaiec

- imitazione;

- attivita ludica di finzione;

- epoca di insorgenza e/o di chiara evidenza déi wggetto della consultazione (con riferimengti a
antecedenti da riferire ad eventuale disturbo deliplazione/indicatori precoci); individuazionepditterns
caratterizzati da regressione o da continuum fenotogico;

- dati relativi all'evoluzione del disturbo e caeaistiche fenomenologiche specificamente presentat
dall'individuo oggetto della consultazione;

- eventuale persistenza/insorgenza di patterns ifgpecelativamente a ritmo sonno/veglia,
alimentazione, peculiarita relative a modalita seia$i (uditiva/tattile/visiva);

- dati relativi ad eventuale comorbidita con alitendizioni" (epilessia e/o anomalie EEgrafichaptu
dell'umore; altro) ed alla presenza di patologectjche;

- adattamento;

- presenza di condotte peculiari (picacismo, ak¥o)di condotte disadattive.

Possono essere usate anche interviste semi-satettustrutturate.

Esame obiettivo generale:

- circonferenza cranica (microcefalia o, di contracrocefalia);

- parametri auxologici;

- presenza di tratti dismorfici che possano esserdigurati in sindromi genetiche riconosciute o
necessitare di approfondimenti volti ad eventuadgiadramento diagnostico;

- presenza di manifestazioni cutanee e/o segricctistintivi di malattie neurocutanee;

- eventuale individuazione di sindromi genetich@a cause "ambientali" che, tipicamente, possono
presentare le caratteristiche fenomenologiche/cotapentali dei disturbi dello spettro autisticogiepio: *
sindrome dell'’X-Fragile * sclerosi tuberosa e, etSwamente, * infezioni connatali: rosolia,
cytomegalovirus, toxoplasma, altre; * sindromelfetdcolica).

Esame obiettivo neurologico, volto all'eventualdividuazione di deficit neurologici focali e/o disturbi
dell'equilibrio e della coordinazione, nonché deetwali condizioni patologiche specifiche:

- nervi cranici - eventuale presenza di deficitssgiali;

- tono muscolare;

- funzioni cerebellari;

- riflessi profondi e superficiali;

- abilita relative a motricita grossolana/fine;

- coordinazione oculo-manuale e coordinazione dicamenerale;

- eventuale presenza di movimenti involontari;

- condotte stereotipate.

Osservazione (contesti non strutturati/strutturati)
Valutazione delle eventuali problematiche presentomorbidita.
Il protocollo diagnostico deve prevedere:

Consulenze specifiche
- visita ORL;
- visita foniatrica;
- visita oculistica;

Secondo evidenze
- consulenza genetica, indagini genetiche, scrganigtabolici, etc.;
- consulenza fisiatrica;
- eventuali altre consulenze specifiche;

Indagini elettrofisiologiche
- EEG durante sonno:
- solo in presenza di evidenze specifiche, evenaltal esami quali;



- potenziali evocati visivi/uditivi/somatosensorijal
Secondo le evidenze cliniche ed EEgrafiche, vadutdopportunitd di effettuare approfondimenti
neuroradiologici:

- RM-Encefalo;

- TC-Encefalo.
Si prevede l'esecuzione di eventuali altri esamins¢éntali e/o di laboratorio secondo quanto emeikso
valutazione clinica e/o secondo protocolli specdicconcomitanti progetti di ricerca.

Valutazione psicologica, neuropsicologica e pedagog
La valutazione del funzionamento cognitivo ed adattlell'individuo verra effettuata utilizzandoeguenti
strumenti di assessment:

- colloquio con il paziente, qualora le carattécisd cognitivo-comportamentali dell'individuo lo
consentono;

- osservazioni individuali e di gruppo, effettuatesituazioni strutturate e libere. Tali osservazio
consentono di raccogliere alcune informazioni fonedatali sulle competenze motorie e prassiche, sulla
modalita di interazione con l'adulto e con i coetasulle strategie di comunicazione usate, ricetelh
materiale e suo utilizzo, scambio corporeo ed erapteazioni al distacco dai genitori ecc.;

- test psicologici, neuropsicologici e pedagogici;

- attivita di equipe pluridisciplinare.

L'aspetto piu tecnico e metodologico prevede itaziil di strumenti di valutazione standardizzatidiuigi in:

Test diagnostici

La diagnosi di autismo viene attualmente formulédaendo riferimento ai criteri del Manuale
diagnostico e statistico dei disturbi mentali (D®¥TR), redatto dall'’American Psychiatric Assocsti
(APA, 2002) o dell'International Classification Disorders (ICD-10) dell'Organizzazione mondialelalel
sanita.

Gli strumenti diagnostici da utilizzare sono i segii

- CARS (Childhood Autism Rating Scale) di Schoméral. (1988), usata per effettuare la diagnosi di
autismo in base ad osservazioni sistematiche. E suddivisal5 aree relative alle principali aree
comportamentali tra cui relazione sociale, imitagiorisposte emozionali, visive e uditive, utilizzme del
corpo e degli oggetti, comunicazione verbale eemm Puo essere utilizzata a partire dai 2 aneia]i

- ADOS-G (Autism Diagnostic Observation Schedulex&i&) (Lord et al., 2000), € uno strumento
diagnostico semi-strutturato e standardizzato tosti da 4 moduli, per valutare la comunicazione,
l'interazione sociale, il gioco o l'uso creativa deteriali, nei soggetti in eta evolutiva ed adidtcui si
sospetta la presenza di un disturbo dello spetitistewo. Permette la diagnosi entro lo spettrdastiab
secondo i criteri del DSM-IV e dell'lCD-10. Adatidi'utilizzo a partire dai 2 anni (anche per bamipion
verbali), fino all'eta adulta;

- ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised, Lomt al, 1994), & un colloquio strutturato per le
famiglie che indaga i sintomi autistici nella sfelalla relazione, della comunicazione e dei congoenti
stereotipati. Permette la diagnosi entro lo spettittstico secondo i criteri del DSM-IV e dell'|CIb;

- Autism Behavior Checklist (ABC) (Krug, Arid, Alnmal, 1980). Si utilizza per bambini a partire dai 18
mesi;

- Gillian Autism Rating Scale (GARS) (Gilliam, 199% applicabile dai 3 ai 22 anni.

Test funzionali

- PEP-R (Psycho Educational Profile Revised) gramnbini, € un inventario di comportamenti ed adoilit
ideato per identificare livelli di apprendimentcsainogenei ed idiosincratici; per offrire informazicsul
funzionamento evolutivo dell'imitazione, della pezrione, dell'ambito grosso e fine motorio,
dell'integrazione oculo-manuale, delle performarcaemitive e cognitivo-verbali;

- AAPEP (Adolescent and Adult Psycho Educationabfify) per adulti e adolescenti. L'obiettivo
dellAAPEP e quello di fornire una valutazione detlbilita effettive e potenziali di adolescenti dulé
autistici in quelle aree che sono essenziali péord funzionamento semi-autonomo sia a casa clia ne
comunita e per il loro inserimento lavorativo intdemti professionali protetti. LAAPEP comprendestala
di osservazione diretta, la scala familiare e lalascscolastica/lavorativa, che indagano sei aree di
funzionamento: attitudine al lavoro, funzionameatdonomo, abilita ricreative, comportamento lavigcat
comunicazione funzionale e comportamento interpeiso



- MDS (Griffiths' Mental Development Scales), chauta lo sviluppo dei bambini da 0 a 8 anni in sei
aree: motricita, area personale-sociale, compreasie linguaggio, coordinazione oculo-manuale,
performance cognitive e ragionamento pratico;

- BSID Il (Bayley Scale of Infant Development), sliidsa in scala mentale, motoria e di valutazione
comportamentale, valuta il processo evolutivo meirmati e nei bambini da 1 a 42 mesi.

Test di efficienza intellettiva

- scale Wechsler (WPPSI, WISC-R, WAIS-R), che \atat le abilita intellettive generali. | reattivi,
suddivisi in una scala verbale e di performancasentono di individuare il tipo di intelligenza §tica o
verbale), e carenze in specifiche aree del funmnamdo cognitivo;

- LIPS (Leiter International Performance Scale)eitdr-R, rappresentano test di intelligenza geperal
culture-free, basate principalmente su concettatise con l'intervento minimo della componentebade.
La Leiter-R permette, inoltre, una valutazione elefpacita di attenzione e memoria;

- CPM (Color Progressive Matrice), valuta la catgacli fare confronti, ragionamenti per analogie e
sviluppare un metodo logico di pensiero indipendemnte dalle nozioni precedentemente acquisite.

Test neuropsicologici

- scala BVN 5-11 (batteria per la valutazione nesitologica, eta 5-11 anni, Bislacchi et al., 200%)
batteria valuta le principali funzioni cognitiveénduaggio, percezione visiva, memoria, prassienatone,
funzioni esecutive superiori, lettura, scritturalcolo);

- WCST (Wisconsin Card Sorting Test): indaga lanfazione di concetti astratti e la capacita di
cambiare strategie di problem-solving in funziore dambiamenti delle contingenze ambientali. Eostat
spesso definito come uno specifico indicatore dalteioni frontali o, meglio, prefrontali.

Test adattivi
- VABS (Vineland Adaptive Behavior Scales), valiltgrado di funzionalita personale e sociale dalla
nascita all'eta adulta, individuando abilita e défin aree specifiche del comportamento adattivo.
Il protocollo completo deve prevedere l'utilizzor pegni individuo di almeno un test funzionale, udio
efficienza intellettiva, uno diagnostico e uno #glat scelti tra quelli elencati sulla base delatteristiche
della persona.
Questi dati vengono integrati con quelli ottenati pedagogista che somministra:
- batteria per la valutazione dei pre-requisit @bmpetenze strumentali di base:
* LAP (Learning Accomplishment Profile, Sanford A.RZelman J.G., 1987);
* scheda APE (analisi dei prerequisiti alla scrad
* PRCR-2 (prerequisiti per la diagnosi delle diffia di lettura e scrittura, Cornoldi, C. - Grupja,
1992);
* valutazione abilita matematiche (I classe), Gioaali Rossi - Malaguti, 1994.
- prove relative alle competenze strumentali deligs cui:
* valutazione delle abilita di lettura: decodifieacomprensione prove M.T. (varie classi dalla frele
alla 11l media, Cornoldi, Colpo, 1998);
* valutazione abilitd di scrittura: batteria per Valutazione della scrittura e della competenza
ortografica (prova dettato di un brano; prova dhposizione visuo-grafica, Tressoldi, Cornoldi, 2000
* valutazione abilita di calcolo: AC-MT (varie clsidalla | elem. alla Ill media, Cornoldi - Lucatige
- Bellino, 2002; Cornoldi - Cazzola, 2003).
La tabella che segue schematizza I'utilizzo deigiegscomunemente utilizzati.
Nella scelta dei test si fa riferimento all'etarmmgica. Si prevedono adattamenti sulla baseidgeld di
funzionamento.
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Il risultato di questa fase e la determinazionepdefilo di sviluppo.

Conclusioni diagnostiche

Le conclusioni diagnostiche vengono raccolte in rglazione di sintesi redatta dall'equipe interigigtare
in cui vengono specificati:

- il protocollo diagnostico applicato;

- la diagnosi;

- le caratteristiche cliniche rilevate;

- le proposte di intervento;

- la prognosi.

Colloquio con la famiglia per la restituzione delladiagnosi

L'incontro con i genitori deve prevedere: la defimine chiara del disturbo e delle implicazioni prosgtiche;
le proposte di intervento con particolare riferineenlle risorse presenti sul territorio di appagtera; le
caratteristiche del percorso diagnostico-terapeugisitualmente previsto nella fase successiva mllaa
diagnosi.

Successivamente vengono individuati con i genitogunti critici su cui deve articolarsi il progetto
terapeutico e la programmazione dei periodici im¢a controllo.

2. Indicazioni per il trattamento

L'autismo e un disordine dello sviluppo biologicanee determinato che si traduce in un funzionamento
mentale atipico che accompagna la persona periltstio ciclo vitale.

La finalita a lungo termine del progetto terapeutée quella di favorire il migliore adattamento pbis
della persona al suo ambiente. Cio, al fine di miin@a una soddisfacente qualita di vita all'indivade
all'intero sistema famiglia.

Il raggiungimento di tale finalita prevede la dé&fione di una serie di obiettivi intermedi, cheasiicolano
lungo una sorta di percorso "evolutivo": il perapterapeutico. In ogni eta e fondamentale chedgetto
terapeutico sia altamente personalizzato e, pertafaborato sulla base di un profilo che definigcaree di
forza e di debolezza e i reali bisogni della peasenlel contesto.

| programmi di trattamento che sembrano produmégliori risultati sono quelli che:

- prevedono non un singolo trattamento, ma un restentegrato di interventi coordinati che
garantiscano la globalita della presa in caricollggambino e il suo contesto;

- riconoscono tutti gli spazi che abitualmente @ntbino frequenta come opportunita terapeutiche,
quindi associano alla presa in carico del bambinellg del nucleo familiare e delle situazioni setizhe-
sociali (interventi per l'integrazione scolastisagciale, per l'inserimento lavorativo);

- coinvolgono la famiglia nel contesto diagnosticterapeutico;

- prevedono un collegamento e un coordinamentiotieaventi e servizi, scuola, famiglia;

- garantiscono una continuita di servizi per linteiclo di vita della persona con disturbi delfmetro
autistico;



- si basano sulla conoscenza della storia natdedléisturbo e sulla storia individuale di queltdibo
in quel bambino e nel suo contesto;

- forniscono servizi individualizzati per il bambir il suo contesto;

- iniziano quanto piu precoce possibile;

- utilizzano insegnamenti strutturali e sistematici

- sono incentrati sul rafforzamento delle risorsespnti e sullo sviluppo delle competenze potenzial

- sono in grado di incidere sullintegrazione e lcsubviluppo delle competenze cognitive,
neuropsicologiche, simbolico-comunicative ed aiffettompromesse nel bambino;

- offrono un progetto con obiettivi a breve e metdianine;

- prevedono la programmazione di verifiche peribdidell'efficacia degli interventi riabilitativi.
Nell'esperienza scientifica internazionale, gliementi piu utilizzati e validati sono quelli edtiva-
abilitativi, basati su un approccio globale alltuazione individuale, familiare e scolastica altmmo di
individuare le risorse recuperabili e di facilitasambiamenti adeguati nei contesti di vita (ABA, TE2H,
UCLA, Denver Model).

Le strategie fornite da questi approcci danno ingrmma ad un training altamente strutturato e spesso
intensivo, adattato individualmente all'individy®r favorire le capacita adattive, sociali e coroative.
La scelta delle strategie e legata ad una sedarditeristiche:

- l'eta;

- I'entita della compromissione funzionale nell'@mldi ciascuna delle aree considerate per definizi
patognomoniche; il livello cognitivo;

- lungo l'arco di vita della persona e possibildividuare 4 fasce di eta, in cui le caratteristiche
dell'intervento devono assumere connotazioni paguli

* periodo pre-scolare;

* periodo scolare;

* adolescenza;

* eta adulta.
Nell'ambito del progetto terapeutico va valuta@pportunita di eventuale terapia farmacologica, da
prescrivere specificamente sulla base delle pradiiehe psicopatologiche talora presenti in comatdid
e/o della significativita delle problematiche compmentali frequentemente associate.
| farmaci piu comunemente utilizzati sono rappréserda stabilizzanti dell'umore (piu frequentenagnt
acido valproico, carbamazepina/oxcarbazepina)deptessivi (piu frequentemente SSRI) e neurolettici
relativamente a questi ultimi, sulla base dellcliné da quanto emerso da studi multicentrici, farmmaali il
risperidone e l'olanzapina (neurolettici atipicifie presentano peraltro un profilo favorevole detabilita,
si sono dimostrati efficaci.
Pertanto, se ne propone l'impiego terapeutico amtha@ sotto dell'etd di prescrivibilita previstalieé
indicazioni terapeutiche ministeriali (riportatdlaeschede tecniche dei rispettivi farmaci).
Si raccomanda di attenersi ai seguenti criteri:
1) nella fascia di etd >5 anni, se ne propone i&gm secondo evidenza clinica, ritenendo indispleifes
attento follow up, che preveda controlli trimestrainde verificarne costantemente efficacia ed an
effetti collaterali;
2) nella fascia di eta <5 anni, proporre il trattento farmacologico solamente dopo aver verificato |
significativita, la persistenza e la mancata ritlilicd delle condotte disadattive anche dopo awefiadto
adeguato intervento riabilitativo, ravvisandositpeto come prioritario un trattamento polimodales ch
comprenda anche la terapia psicofarmacologica.
Si raccomanda attento follow up;
3) segnalazione di eventi avversi, attesi e/o @sattgravi e non gravi, attraverso l'apposita sahdi
segnalazione;
4) si ritiene indispensabile attenersi a critefiadimacovigilanza attiva:

- controllo di parametri quali glicemia basale, ¢lizosilata, prolattinemia;

- attento monitoraggio relativamente ad eventuedegsivo incremento ponderale;

- eventuale insorgenza di patologie d'organo;

- periodici controlli ECG/cardiologici;

- eventuali altri controlli, secondo le specifiatundizioni presentate.

Si istituisce pertanto un registro osservazionaleilpmonitoraggio clinico e per la farmacovigilanal fine
di poterne confermare il profilo di efficacia e ihdxine il profilo di tollerabilita.



Modalita di dispensazione: per quanto concerneelapie off-label a base di neurolettici atipici la

dispensazione e esclusivamente riservata ai sefaigiaceutici delle Aziende unita sanitarie locdili
residenza dei pazienti.

Indicazioni di trattamento per bambini in eta presmlare
Per i bambini di eta compresa tra 0 e 5 anni & iilvilegiare un intervento educativo e riabilitatche
miri a costruire la capacita di interazione sogciadtraverso un progetto di lavoro incentrato sulla
intersoggettivita, sulle abilita sociali e sul p&Emento della capacita di comunicazione sia esjy& che
recettiva.
In questa fascia di eta l'intervento deve essereoge, intensivo, curriculare (NRC, 2001).
L'intervento deve essere precoce: la precocitattinfpermette una piu adeguata sistematizzazione e
riorganizzazione interna delle esperienze (Guas)rii998; Dawson et al., 2001).
L'intervento deve essere intensivo: il termine €idivo” si riferisce alla necessita di attivare umeva
dimensione di vita, per il bambino e per la fanggltuttavia, non & limitato ad una mera dimensione
temporale, ma si riferisce anche all'esigenza thdeguata organizzazione dei tempi, degli spaztlie d
attivita del bambino nel corso di una sua giorradiiuale (strutturazione della giornata-metodol ogRA-
TED integrato con trattamento riabilitativo logopsde/o psicomotorio-intervento multimodale).
L'intervento deve essere curriculare: il termineurticulare™ si riferisce ai contenuti che devono
caratterizzare i diversi programmi previsti dal getio. Nel concetto di "curriculare" e implicito @itro
aspetto critico per la formulazione del programromyero la definizione chiara degli obiettivi ed il
monitoraggio sistematico del percorso terapeutico.
Nello specifico, gli obiettivi riabilitativi da pseguire sono finalizzati a sviluppare e/o potemziapre-
requisiti all'apprendimento, trasversali a qualsiiéiplina:

- favorire la comparsa di segnalatori sociali (ettot oculare, sguardo referenziale, sorriso, etc.);

- aumentare i tempi di attenzione e collaborazione;

- facilitare un uso piu appropriato degli oggetti;

- stimolare la comunicazione;

- arricchire il vocabolario;

- contenere [|"iperattivita" e ridurre condotteatlattive (stereotipie motorie, condotte etero/asiok,
altri comportamenti inadeguati);

- acquisire e/o potenziare |'autonomia in riferitoeslla gestione personale e ambientale.

Indicazioni di trattamento per bambini in eta scolae
In questa fase il progetto ha finalita abilitatize far emergere abilita), ma sempre piu adattive (=
utilizzazione delle abilita per favorire I'adattamt® del soggetto all'ambiente in cui vive). E sesnpiu
"centrato sulla famiglia" e, piu in generale, sohtesto ambientale.
Per i bambini in etd scolare lintervento psicoeadivo rappresenta l'aspetto centrale del progetto
terapeutico-riabilitativo, focalizzato sull'educazé strutturata e sull'implementazione delle abiliia
presenti ed emergenti. L'obiettivo, in questa faskraggiungimento della massima autonomia pdssib
Ne deriva che, per la formulazione del programmapieutico, occorre prendere in considerazione:

1) i genitori;

2) il bambino;

3) la scuola.
E necessario, in particolare, ribadire la centialiéi genitori nel progetto terapeutico che deevqulere:

- una diversificazione delle attivita del bambino;

- un'adeguata organizzazione delle stesse in azatlielesigenze di tutti i membri del sistema fdiaig

- un costante lavoro sulle autonomie.

Indicazioni di trattamento per I'eta adolescenziale

In coincidenza con lo sviluppo puberale nell'adoéese autistico possono essere osservati un inoteme
dell'isolamento, turbe dell'umore, maggiore freqaerdegli agiti etero/autolesivi e accentuazione dei
comportamenti stereotipati, che necessitano spssotrattamento specifico.

In questa fase diventa, dunque, indispensabilerattatnento che miri ad incrementare ulteriormerite e
consolidare le abilitd adattive di tipo funzionatea che preveda, in particolare per gli adolescaunistici
con un buon livello di funzionamento, una maggiitenzione agli aspetti psico-sociali.

Si ritengono, pertanto, utili alcuni interventi sgiei:



- programmi di training per l'attivita sociale éndlipendenza (organizzazione e gestione del tempo
libero, con attenzione per gli interessi personadipntri protetti rivolti all'integrazione socidje

- programmi mirati alla formazione professionalelBinserimento lavorativo (scuole di formazione
professionale con classi specializzate; inserim&avorativo protetto).

Indicazioni di trattamento per I'eta adulta
Gli interventi abilitativi ed educativi per I'et@l@ta dovranno mirare a sviluppare, consolidarea@atemere
nel tempo le abilita personali/sociali e ad incratage l'autonomia e l'indipendenza.
Gli adulti dovrebbero continuare, quindi, a potsufauire di programmi educativi individualizzatilleearee
funzionali quali la comunicazione, le abilita sdicitavorative e di tempo libero, nella prospettigaun
progressivo distacco dalla famiglia di origine.
Relativamente al trattamento in eta adulta occqarogrammare interventi differenziati sulla base ld@llo
di funzionamento.
Per gli adulti con disturbi dello spettro autistiad alto funzionamento e con ritardo mentale lisaeebbe
opportuno individuare delle situazioni lavorativetette, con la supervisione degli operatori.
Al contrario, per gli adulti con disturbi dello gpe autistico e ritardo mentale medio e grave @iproposto
un protocollo di intervento specifico riportatosgiguito.
Protocollo di intervento per adolescenti ed adadth disturbi dello spettro autistico associati tardo
mentale medio e grave.
L'intervento rivolto alle persone con ritardo méataedio e grave, da realizzarsi in centri diurcioonunita
residenziali, dovrebbe perseguire le seguentiifanal
- perfezionare le competenze di autonomia di basautogestione, favorendo la generalizzazione in
contesti familiari o in ambienti protetti tipo cafseniglie;
- incrementare le abilita sociali e di comunicagion
A tal fine & opportuno realizzare i seguenti obiett
* migliorare le competenze di motricita grezza;
* promuovere attivita di tipo domestico;
* svolgere attivita di tipo pre-lavorativo semplici
* acquisire abilita integranti semplici;
* promuovere competenze di tipo sociale e comuvieat
* generalizzare le abilitad di autogestione ambilenégpersonale.

Modalita di insegnamento
L'intervento educativo:
- viene realizzato attraverso la strutturazionéodgazio, delle sequenze temporali e del materiale
- procede per piccole tappe;
- enfatizza strategie positive di insegnamento;
- utilizza forti associazioni visive nell'organizzane dell'ambiente, delle attivita, delle istruzgjodel
materiale;
- utilizza l'apprendimento senza errori.

Trattamento
Il trattamento & continuativo e si realizza attraveil susseguirsi nell'arco della giornata dekguenti
attivita:

- attivitd pre-lavorative: l'obiettivo principale guello di impegnare le persone nello svolgimerito d
attivita semplici con prodotto finito, tenendo coitelle abilita gia acquisite;

- attivita di apprendimento: in queste sessionigegio proposte attivitd che devono essere apprese e/
consolidate ed in seguito generalizzate;

- attivitd motorie (individuali e di gruppo) pervarire il movimento, la riduzione della tensione
muscolare e migliorare la coordinazione dinamiazegale;

- attivita domestiche (es. attivita di cucina) eydstione ambientale;

- attivita di autogestione personale;

- sessioni di "tempo libero";

- attivitd di comunicazione alternativa e integeardl fine di incrementare la comunicazione
interpersonale e favorire lI'autonomia personalecate.
Al fine di coinvolgere attivamente i genitori sigmedono:



- giornate di osservazione;

- incontri di consulenza psico-educativa;

- incontri di équipe;

- training psicoeducativi.
Il protocollo di intervento sopra descritto puoesgsadattato per il trattamento di adulti con dkstalello
spettro autistico e ritardo mentale profondo,rd#fino di comunita residenziali. In questo casfiniita del
trattamento & quella di favorire il mantenimentdleabilita precedentemente acquisite migliorando |
gualita di vita, attraverso i seguenti interventi:

- autonomia di base;

- rilassamento;

- attivita ludiche;

- attivita di apprendimento (promuovere l'acquimid di abilita propedeutiche all'autonomia e alle
attivita pre-occupazionali);

- attivita pre-occupazionali.

L'intervento rivolto ai genitori

Un intervento per gli individui con disturbi delgpettro autistico, soprattutto in eta evolutivavedessere
centrato sulla famiglia, che si configura come gpazio privilegiato per il conseguimento degli didie
considerati critici in questa particolare fasciaeth. Con riferimento a tali obiettivi, la famigl& pone, in
una prima fase, come destinatario dell'interventdigorientamento dei genitori) e in una seconda tame
protagonista attivo nella realizzazione del pragett

Gli interventi rivolti alla famiglia si prefiggonayuindi, che i genitori raggiungano un adeguatellor di
conoscenza della patologia quale disabilita ewnduti

La metodologia piu idonea per rispondere a quéstigini utilizza gli interventi di parent trainingpe mirano
a far acquisire specifiche competenze, maggioreeoza ed efficacia educativa ai familiari.

Gli obiettivi principali da perseguire con le farggsono:

- favorire una visione realistica della condiziotel bambino (sia nei genitori che nei fratelli), la
comprensione dei deficit insiti nel disturbo e delbilita presenti;

- promuovere la disponibilita dei familiari a cditzrare efficacemente nell'attuazione del progetto
riabilitativo;

- fornire loro consulenza psico-educativa (modakducative alternative a quelle abitualmente
utilizzate) e sui sistemi di comunicazione codifiéa relazione alla tipologia del bimbo (CAA - gmaggio
gestuale.iconico...);

- incoraggiare atteggiamenti propositivi e diat@ttiei genitori relativamente alle strategie ediveaed
alla definizione degli obiettivi e, quindi, nellarmulazione del piano di trattamento;

- sostenerli nelle scelte effettuate (se valide);

- favorire una riorganizzazione del sistema faraigli

- creare una rete di supporto sul territorio.

L'intervento rivolto alla scuola

La scuola rappresenta un momento fondamentaletegrewione dei disabili cosi come garantito dalla
legislazione scolasticdegge n. 517/197%7 dallalegge n. 104/1992

Considerata l'eta e il livello di sviluppo, I'ambie scolastico va inteso come uno spazio prepofvadire

lo sviluppo di competenze socio-adattive ed appreenti funzionali.

La scuola dovra garantire i seguenti interventi:

- intervento didattico individualizzato. Gli intexmti psicopedagogici vanno elaborati all'internaudi
programma educativo individualizzato (PEI), nellgueanno stabiliti gli obiettivi educativi in acacly tra
scuola, famiglia e servizi. Tale programma dovréees inserito allinterno di un progetto terapeutic
globale. Per garantire 'esplicitazione massimautié le capacita potenziali del bambino con distdello
spettro autistico, che spesso richiede tempi divg@rdeve, inoltre, prevedere la possibilita didere piu
flessibile il percorso scolastico, dilazionandodliesso nelle classi successive e prolungandaatt, fla
permanenza in ambito scolastico;

- attivita di formazione e consulenza ai docentileTattivita dovrebbe essere finalizzata alla coanza
dei programmi di intervento, alle modalita di orgaazione della classe (e/o della scuola), allaosoenza
delle prospettive offerte dalle nuove linee di dida speciale;

- collaborazione dell'equipe territoriale con i dot ed i genitori nell'elaborazione di:



* PDF (piano dell'offerta formativa): finalizzatdla progettazione dell'intervento, evidenziando i
bisogni peculiari dell'alunno e le sue risorserethviiduando le strategie utili per attivarli e viabzarli;

* PEI (programma educativo individualizzato): firzzhto all'elaborazione di progetti didattico-
educativi, riabilitativi e di socializzazione, ndrc forme di integrazione tra attivita scolastiché e
extrascolastiche;

- supervisione sistematica dell'equipe territoripkr le verifiche in itinere dei risultati dei drge
interventi e/o eventuali modifiche PDF e PEI.

Valutazione in itinere del processo terapeutico

| progetti riabilitativi devono essere periodicarteerverificati ed eventualmente riformulati, al firgg
valutarne efficacia ed adeguatezza.

Le verifiche costanti dei progetti, pianificate parcorso terapeutico, rappresentano una fasezimiseper
evitare interventi inutili e poco adeguati e |'etuede spreco di risorse.



