REGIONE UMBRIA
IN BREVE

La regione Umbria ha sviluppato un articolato Pidnmterventi tramite il Progetto per la promoztodella
salute dei minori affetti da autismo e sperimemtagidei trattamenti educativo-comportamentali neliea
dei bambini autistici.

Ha sviluppato, in quest’ambito, indicazioni sui gasi diagnostici e socio-riabilitativi, nonché persi
formativi e sperimentazione sui trattamenti edwcatiomportamentali nella cura dei bambini autistici
Inoltre il Piano sanitario regionale 2009-2011tissice unCentro di Riferimento Regionale per l'autismo

e prevede lo sviluppo di una serie di attivita,dwai centri diurni per minori e adolescenti afifeka autismo

(i relativi standard di qualita e dimensionamerdoadefiniti con delibera di Giunta n. 1708 del 2P0

DESCRIZIONE DELLANORMATIVA
La Regione Umbria con delibera di Giunta n. 19912066 ha approvato Progetto per la promozione

della salute dei minori affetti da autismo e sperirantazione dei trattamenti educativo-
comportamentali nella cura dei bambini autistici Il progetto si articola in tre fasi successivej sviluppa

in una serie di documenti.

La prima riguarda Ihdividuazione delle evidenze disponibili in lestierra e conseguente proposta di
percorsi assistenziali che accolgano le raccomammfazbasate sull'evidenzdl documento tecnico
"Promozione della salute per i minori affetti da autismo dalle evidenze disponibili ai percors di cura”
(Allegato n. 1) é il frutto di una revisione sistica della letteratura accreditata sulle procedure
diagnostiche e valutative e sugli interventi aitwan bambini autistici. In esso sono reperibili le
evidenze necessarie per la predisposizione di pgragsistenziali in linea con le attuali conoseenz
scientifiche. Di particolare rilievo ai fini dellaura dell'autismo e il dato che i trattamenti eduoa-
comportamentali risultano essere gli unici intetvein provata efficacia nel migliorare le competenz
cognitive, quelle linguistiche e le capacita dittalmento dei bambini autistici in eta prescolarkfire

di migliorare la qualita delle cure offerte a quésimbini in Regione Umbria si &€ reso necessaniaa
una iniziativa di formazione e di sperimentaziooéiavza sostenere I'impiego dei suddetti trattameafii
verificarne l'applicabilita, I'efficacia nonché daninare le condizioni organizzative che ne rendano
possibile I'impiego su larga scala.

Il documento, sulla base delle raccomandazioniuginla pratica clinica, individua le linee generai d
seguire per approntare percorsi assistenziali &aitiurre al massimo il grado di disabilita denori ma
anche a garantire le migliori condizioni di benesg®sicosociale del minore e dei familiari.

Il documento é stato sottoposto al vaglio delle A&i Comuni, dell'Ufficio scolastico regionalelde
Cooperative sociali e delle Associazioni delle fgliridei soggetti autistici.

Risultano cruciali: I'individuazione precoce, pdsbnente entro i 24-36 mesi di eta, dei bambini con
difficolta evolutive compatibili con un sospettestlirbo autistico; I'applicazione di procedure cidife
per la diagnosi e la valutazione che includono entmmpiego di strumenti standardizzati; il
coinvolgimento consapevole della famiglia in tudeasi della valutazione e comunicazione deglii esi
della valutazione in forma completa e comprensibilgorogrammi di intervento individualizzati,
intensivi ed estesi ai diversi contesti di vita d&mbino e sottoposti a verifica e aggiornamento;
valutazione e trattamento affidate ad una équip@sanitaria multidisciplinare che abbia una spegif
formazione ed esperienza nella cura dell'autismo.

Realizzazione di un percorsdormativo indirizzato ai Servizi socio sanitari, alla scuolee al Terzo
settore in grado di diffondere le conoscenze attuale le prassi piu efficaci nel campo del
trattamento precoce delle sindromi autisticheespletato nel periodo dicembre 2005-febbraio 2006
(Allegato n. 2).

Realizzazione di una sperimentazione sui trattamentducativo-comportamentali nella cura dei
bambini autistici - anni 2006 e 2007 (Allegato 3).

Contemporaneamente alle iniziative gia realizzatéambito del progetto in argomento, € stato oizyato,
sotto la richiesta e collaborazione della Assoociagi nazionale genitori soggetti autistici dell'Urabr



(ANGSA) un corso di formazione indirizzato ai gemitdei soggetti autistici con la tematic&punti
operativi per I'educazione dei bambini autistick, che si & svolto nel periodo maggio-giugno 20 ha
costituito una naturale estensione e completameelita iniziativa precedente in quanto ne ha cosdivi
contenuti teorici e metodologici permettendo ilnc@ilgimento delle famiglie (Allegato n. 4).

In seguito, Piano sanitario regionale 2009-2@&tantisce alle persone con sofferenza mentale laup
ampia presa in carico e la inclusione sociald’er quanto riguarda i Servizi dedicati alla salmentale in
eta evolutiva sostiene la continuita al Progetgiomale sull'autismo (Progetto per promozione dsdliaite
dei minori affetti da autismo e sperimentazione tigitamenti educativo-comportamentali nella cuea d
bambini autistici di cui alla DGR 22 n. 1994 del0B) con la costituzione di uBentro di Riferimento
Regionale per l'autismoin grado di:

1. offrire consulenza e supporto operativo ai sendmiitoriali per I'attuazione di trattamenti di peda
efficacia;

2. promuovere una sperimentazione sull'impiego diesgia innovative volte a garantire una migliore
continuita assistenziale estesa all'eta adoleslened adulta, sostenendo attivamente l'inclusione
sociale e forme appropriate di residenzialita ptate di inserimento lavorativo;

3. collaborare con agenzie educative ed associazionutenti nell'attuazione di iniziative di
sensibilizzazione e formazione sul tema dell'autism

Il Piano, inoltre, sostiene cheCeentri Diurni per minori e adolescenti affetti da autismo svotgon ruolo

rilevante nel percorso assistenziale per l'auti@nohe alla luce della DGR n. 1994 del 2006 che ha

consentito l'attivazione del Progetto della Regide#'Umbria indirizzato alla Promozione della $alper
minori affetti da autismo e alla Sperimentazionetdstamenti educativo-comportamentali nella cdefla
patologia. In particolare, il Piano prevede le ssguazioni:

- promuovere, anche attraverso progetti sperimenadijffusione dei Centri Diurni per soggetti atitis
minori, adolescenti e giovani adulti sul territoniegionale in base ai bisogni espressi e alle gisor
disponibili;

- promuovere l'utilizzo di strutture semiresidenzgif. esistenti destinate ad un‘utenza piu diveed#i
assicurando l'adeguamento delle caratteristichi&@tali, organizzative e tecniche ai soggetti st

- promuovere la formazione degli operatori dei seérgizlegli educatori delle Cooperative Sociali che
lavorano con soggetti autistici sulle strategiendiervento per il trattamento dei disturbi autite la
gestione delle problematiche sociali inerenti.

Infine, con delibera di Giunta n. 1708 del 2009csstati approvati glstandard di dimensionamento del
sistema nel triennio di attuazione del Piano regi®imtegrato per la non autosufficienza - PRINixdicata
la programmazionefferta Centri diurni (Alzheimer - autistici) neldénnio 2009-2011le dotazioni massime
delle strutture pubbliche e private e gli standiirdttivita.



LE NORME

Delib.G.R. 22 novembre 2006, n. 1994Progetto per promozione della salute dei minoretiffda autismo
e sperimentazione dei trattamenti educativo-congmoentali nella cura dei bambini autistici

(Estratto)
Documento istruttorio

Oggetto:Progetto per la promozione della salute dei minoraffetti da autismo e sperimentazione dei
trattamenti educativo-comportamentali nella cura dé bambini autistici.

A partire dagli anni '90 si & assistito ad un pesgivo incremento dei tassi di prevalenza dellalpgia
artistica che in alcuni studi arriva a 60 casi 8l0Q0 soggetti.

Tale tendenza recente non ha risparmiato I'UmlatiaServizi specialistici per I'eta evolutiva harshavuto

far fronte ad un numero via via crescente di sitraascrivibili all'area autistica.

Contemporaneamente la comunita scientifica intéonate ha acquisito nuove conoscenze sulla patsgene
e sulla prognosi del disturbo autistico che hanwotgto ad una radicale revisione delle pratiche di
trattamento seguite fino agli anni '80.

L'Umbria é stata interessata solo in modo margim@etali innovazioni e sono tuttora in atto pragich
terapeutiche da considerare ormai superate akadelie evidenze disponibili.

Cio in contrasto con le richieste provenienti dédimiglie, anche raggruppate in associazioni, dfiedtano

a tutti i livelli l'attuazione di forme di intervém nuove e piu efficaci. Tuttavia gli interventioposti
attualmente per la terapia dell'autismo sono nusieeoi mezzi di informazione hanno pubblicizzato
trattamenti di ogni genere, molti dei quali privistlide basi scientifiche.

Alcuni di tali trattamenti si sono rivelati non sainefficaci ma hanno provocato anche danno allatesa
psicofisica dei bambini e un aggravio dello stresite famiglie.

Da qui la necessita di avviare un percorso inditiaa mettere a disposizione della collettivita taroitenti,
presidi socio-sanitari, istituzioni educative, ¢de.attuali conoscenze scientifiche sulle sindrantistiche e
su questa base poter perseguire obiettivi e steatdgintervento di provata efficacia. Per faciléa
l'applicazione di queste strategie si rende negesksaindividuazione di soluzioni organizzativeove che
meglio si adattino ai modelli di intervento di peda efficacia nella cura e nell'assistenza dei etigg
autistici. Particolare attenzione dovra essere gpa@dla progettazione e sperimentazione di situazion
specificamente dedicate che siano in grado di ferprestazioni terapeutico-riabilitative qualifieah una
cornice organizzativa stabile ma anche flessipibe,realizzare la massima personalizzazione degirgnomi

e la massima efficacia in termini di autonomiamégrazione sociale dei bambini e ragazzi.

La realizzazione del presente progetto si & agtadh tre fasi successive:

1. Individuazione delle evidenze disponibili in letteatura e conseguente proposta di percorsi
assistenziali che accolgano le raccomandazioni bésaull'evidenza

A tale scopo nel 2005 e stato istituito un grupptadoro composto da clinici delle Aziende sangari
umbre esperti di autismo, di metodologia dellardaeclinica e di revisione della letteratura sdfesa (dr.
Angiolo Pierini, dr.ssa Anna Teresa Cantisani,sdrElisabetta Rossi e dr. Marco Grignani).

Il documento tecnico prodotkPromozione della salute per i minori affetti daismno. Dalle evidenze
disponibili ai percorsi di curaxallegato n. 1), sulla base delle raccomandaziotiuona pratica clinica,
individua le linee generali da seguire per appmengeercorsi assistenziali volti a ridurre al massihgrado
di disabilitd dei minori ma anche a garantire Igliori condizioni di benessere psicosociale delangne dei
familiari.

Il documento e stato sottoposto al vaglio delleefde sanitarie locali (Direzioni sanitarie e serviz
territoriali per la tutela della salute psichicdaeriabilitazione dell'eta evolutiva), dei Comudgll'Ufficio
scolastico regionale, delle Cooperative socialekedAssociazioni delle famiglie dei soggetti atitis Negli
incontri di presentazione il documento ha raccdétopiena approvazione da parte di tutti i soggetti
intervenuti. Le Aziende sanitarie, |'Ufficio scdi@e regionale, le Cooperative sociali e le Asspiciai dei
familiari si sono resi disponibili a collaborarer & realizzazione di iniziative concrete.

In estrema sintesi sulla base delle evidenze dibjiamsultano cruciali i seguenti punti:



- Individuazione precoce, possibilmente entro BB4mesi di eta, dei bambini con difficolta evolativ
compatibili con un sospetto disturbo autisticonfaiti dimostrato che tanto pitl precoce & l'intateee tanto
migliori saranno gli esiti dei trattamenti. Cio ifiga un coinvolgimento dei pediatri di libera seett dei nidi
d'infanzia con iniziative di sensibilizzazione egj@rnamento.

- Applicazione di procedure codificate per la diagire la valutazione che includono anche l'impiego
di strumenti standardizzati; il tutto da completansiro il termine di 3 mesi dalla segnalazionemeiore a
rischio.

- Coinvolgimento consapevole della famiglia in e¢ul fasi della valutazione e comunicazione degli
esiti della valutazione in forma completa e compitgife.

- Sono risultati di provata efficacia nella curdl'datismo i trattamenti di matrice comportamentale
cognitivo-comportamentale integrati in approcci eativi che prevedono il coinvolgimento dei genitiri
ogni fase decisionale ed operativa.

- | programmi di intervento devono essere indivithzati (sulla base del profilo di sviluppo e delle
competenze emerse dalla valutazione) intensivsegbeai diversi contesti di vita del bambino.

- | programmi di intervento devono essere sottapostrifica (obiettivi e strategie) ed aggiornati
riformulati con scadenza periodica.

- La valutazione ed il trattamento vanno affidateusma équipe sociosanitaria multidisciplinare che
abbia una specifica formazione ed esperienza cetkadell'autismo.

Ai fini dell'applicazione operativa delle raccomamibni sopra indicate € altresi necessario
contestualizzare i programmi individualizzati rendeli compatibili con le risorse e le opportunit&ssi a
disposizione dalla rete di Servizi sociosanitadllal istituzioni educative, dagli Enti locali e da&lrritorio
(volontariato, reti sociali ecc.).

2. Realizzazione di un percorso formativo indirizzatoai Servizi socio sanitari, alla scuola e al lll
settore in grado di diffondere le conoscenze attuat le prassi piu efficaci nel campo del trattament
precoce delle sindromi autistiche

Il «Corso di formazione sui trattamenti educativomportamentali nella cura dei bambini autistiei»
stato espletato nel periodo dicembre 2005-febl#@@6 (allegato n. 2).

3. Realizzazione di unasperimentazione sui trattamenti educativo-comportamentali nella cura dei
bambini autistici (allegato n. 3)

Obiettivi della sperimentazione:

- verificare se la applicazione di tecniche comgrokntali e cognitivo-comportamentali, integrate in
programmi di intervento intensivi ed individualizzger ciascun bambino, diano esito a significativi
miglioramenti dello stato clinico e quali competerianzionali vengano acquisite;

- individuare (e per quanto possibile realizzasegdndizioni organizzative necessarie all'attuazidn
detti interventi.

Qualora gli esiti delle sperimentazione fosserdlgattesi sulla base delle evidenze disponibillétteratura,
si aprirebbe la prospettiva di un impiego estensivtali interventi e quindi di un adeguamento ‘déiliale
assetto organizzativo dei servizi e delle équipeatie per I'eta evolutiva, tale da renderlo paksib

La sperimentazione, che avra una durata di due, gmevede che in ciascuna Azienda sanitaria locale
vengano realizzati su alcuni bambini autistici th enferiore a 6 anni programmi educativi intensihie
includano tecniche comportamentali e cognitivo-cortggmentali. Si € privilegiata la fascia d'eta podare
in ragione della acquisizione che tanto piu pre@tiatervento tanto migliori saranno gli esiti.
L'attuazione dei programmi prevede il concorsoedstiutture educative (scuole statali e scuoldipaie),
dei Servizi socio-sanitari e delle famiglie.

La selezione dei minori da includere nel grupporigpentale € realizzata sulla base di criteri clinic
anagrafici ed operativi definiti dal Gruppo tecngmentifico (v. oltre).

L'inclusione dei minori nella sperimentazione ecoillata al consenso dei genitori ai quali viene ifardai
servizi sanitari e dalla scuola una nota infornaativgenitori sono naturalmente coinvolti nellaidigione e
nella attuazione dei programmi attraverso appivsitintri con I'équipe curante e con la scuola.

Per gli anni 2006 e 2007, al fine di supportarsgarimentazione, sono previsti per le équipe cyrpet gli
insegnanti e per i genitori periodici incontri dipgrvisione con esperti dei metodi utilizzati.



Responsabile scientifico.
Dr. Angiolo Pierini, neuropsichiatra infantile, pmsabile U.O.S. NPI e psicologia clinica delletalutiva,
USL 2 - Perugia.
Per la gestione operativa della sperimentazionggaram inoltre individuati due gruppi di lavoro, uno
dedicato al coordinamento tecnico-scientificotitahl coordinamento organizzativo.
Gruppo tecnico-scientifico.
E un gruppo multidisciplinare che raccoglie le liénti competenze cliniche e professionali impéicaella
cura dei minori autistici.
Composizione: dr. Angiolo Pierini, dr. Michele Mangiti, dr.ssa Daniela Toccaceli, dr. Marco Grighan
dr.ssa Elisabetta Rossi, dr.ssa Teresa CantigassadAgnese Passeri e dr.ssa Susanna Perella.
Compiti:

- definizione dei criteri di inclusione dei minarel gruppo sperimentale e verifica di essi pernarii
proposti dai Servizi specialistici;

- definizione di un protocollo valutativo per i noin inseriti nella sperimentazione e di un protézali
followup e verifica al termine del biennio;

- individuazione dei supervisori esterni esperti'utdizzo di trattamenti educativo-comportamental
nell'autismo;

- definizione del calendario delle supervisionicewimentazione delle supervisioni effettuate;

- supporto logistico e tecnico ai supervisori edSairvizi socio-sanitari per la effettuazione delle
supervisioni e delle valutazioni periodiche sui amin
Gruppo tecnico-organizzativo.
E un gruppo che raccoglie i rappresentanti detitumoni, enti, organizzazioni ed associazioninsailte
nella formazione e nella sperimentazione allo sabm@rantirne la corretta integrazione.
Composizione: dr. Angiolo Pierini (responsabileestifico della sperimentazione), dr.ssa Rosa Andino
(referente dellAssessorato alla sanitd della Regidmbria), un rappresentante per ciascuna équipe
aziendale per l'autismo delle quattro Aziende samitlocali della Regione, dott.ssa Sabrina Boarell
(ispettore tecnico MIUR rappresentante dell'Ufficezolastico regionale), dott. Gabriele Goretti (in
rappresentanza dei dirigenti scolastici degliustiscolastici coinvolti), tre rappresentanti densorzi delle
cooperative sociali coinvolte, un rappresentantie @ssociazioni dei familiari dei soggetti autisti
Compiti:

- garantire il supporto organizzativo per l'espigato delle attivita di formazione e di sperimertag;

- effetuare le verifiche in itinere e la verificaraplessiva del progetto inerenti la sostenibilita qualita
dell'applicazione di trattamenti educativi e contporentali per i minori autistici in eta prescolare;

- definizione delle condizioni organizzative e depportitecnici in grado di garantire l'applicazione
efficace di questi programmi nel contesto regionale
Sono stati individuati come supervisori esterrag@enti professionisti:

dott.ssa Roberta Castagnoli, pedagogista clingperéa nell'applicazione del metodo ABA secondo |l
modello dell'Early Intervention Programm del privfar Lovaas (UCLA University) la cui efficacia nall
cura dell'autismo e testimoniata da alcuni triadici;

dott.ssa Nadia Volpe, psicologo clinico, espertlfimpiego di tecniche comportamentali e cognitivo-
comportamentali nel trattamento dell'autismo seodfapproccio TEACCH del prof. E. Schopler, assunto
come programma di stato per il trattamento deiband in alcuni Stati degli U.S.A. e la cui efficacé
testimoniata da numerosi studi clinici.
Entrambi gli approcci prescelti sono inclusi trgegrammi di provata efficacia dallénee-guida su autismo
e PDD per bambini piccoli 0-3 anni del New York tSt®epartement of Health - 1999. documento
tecnico).
Sono stati inclusi nel gruppo sperimentale 26 niiaffetti da disturbo autistico, d'eta inferioré anni ed in
carico ai Servizi specialistici per I'eta evolutdelle quattro Aziende sanitarie della regione elisessi si &
intrapreso il percorso di sperimentazione a pad#emarzo 2006.
Procedure di verifica.
E previsto che sui minori inclusi nella sperimeiiae venga effettuata una valutazione funzionale,
neuropsicologica e linguistica all'avvio dell'intento (base di partenza necessaria per la sucaessiifica
degli esiti e per la progettazione individualiziatuccessive fasi di verifica con gli stessi steath sono
previste al termine del primo anno ed al terminesgéeondo anno di sperimentazione (per verificdre g
effetti dei trattamenti attuati).



Gli operatori dei Servizi socio-sanitari nella soimisirazione e nella interpretazione di scale d tes
neuropsicologici sono coadiuvati da un tecnico aepeell'uso di tali strumenti. Si e individuatanoe
ricercatrice esperta nelluso di scale e strumstaindardizzati con i bambini autistici la dott.gsgnese
Passeri, psicologa.
Su queste basi si potra effettuare un primo livdil@erifica incentrato sull'evoluzione clinica dwinori e
sull'acquisizione di nuove competenze da parte loro
Un secondo livello di verifica riguarda la qualitéll'applicazione dei trattamenti educativo-comaarentali
scelti e la sostenibilita di tali applicazione @sta scala nell'ambito del contesto regionale.
Andranno valutati con particolare attenzione:

- modalita di raccordo interistituzionale;

- condizioni organizzative necessarie all'interralled Aziende sanitarie locali, delle scuole e delle
cooperative sociali;

- supporti tecnici specifici per garantire 'appkone efficace di tali programmi (oltre il termidella
sperimentazione) in forma di consulenze/superviglarparte di tecnici esperti.
| risultati della sperimentazione verranno predéniia occasione di un seminario conclusivo e le
problematiche inerenti la qualita dei trattamenfiettuati saranno oggetto di confronto con esperti
nell'organizzazione e nella gestione degli intetiveall'autismo. Cio anche al fine di promuovereeriori
iniziative volte a sostenere le Aziende sanitaglepercorso di innovazione avviato.
Contemporaneamente alle iniziative gia realizzatéambito del progetto in argomento, € stato oizyato,
sotto la richiesta e collaborazione della Assooi@&i nazionale genitori soggetti autistici dell'Urabr
(ANGSA) un corso di formazione indirizzato ai genitdei soggetti autistici con la tematica «Spunti
operativi per lI'educazione dei bambini autistighe si & svolto nel periodo maggio-giugno 2006 oHss
costituito una naturale estensione e completameelita iniziativa precedente in quanto ne ha cosdivi
contenuti teorici e metodologici permettendo ilvalgimento delle famiglieallegato n. 3.

Allegaton. 1
Documento tecnico

Promozione della salute per i minori affetti da autsmo
Dalle evidenze disponibili ai percorsi di cura
a) Introduzione
1. Premessa

Dall'istituzione dei servizi psichiatrici territafi nei primi anni '70 le psicosi infantili e I'asmo in
particolare hanno rappresentato un ambito prialegdi interesse operativo e di ricerca nell'ingeselle
azioni volte alla promozione della salute in etaletiva.

Fino agli anni '80 l'approccio all'autismo si € dato su una interpretazione psicoanalitica e psicetica
del disturbo, che proponeva la psicoterapia coatéatnento di scelta per il bambino, insieme adsanee di
azioni di supporto ai contesti, coerenti con tedpdstazione.

Successivamente, a causa di un progressivo ridiorarento del paradigma relazionale, che individuav
in una relazione madre-bambino precocemente destarda causa dell’Autismo, i Servizi pubblici sheo
dedicati ad una pluralita di interventi di variapostazione, legati per lo piu al bagaglio formatdeyli
operatori.

Di fatto sono stati attuati differenti modelli dattamento che hanno come elemento comune il iemtdit
adattare e predisporre i diversi contesti di vita asigenze del bambino e di sostenere la sugrag®ne
sociale.

Cio ha reso possibile a questi ragazzi di parteeipg contesti sociali ordinari e di fare esperenz
differenziate e per molti aspetti analoghe a qued#e coetanei. In molti casi e stata acquisita angha
discreta tranquillita emotiva con un uso molto tato di farmaci.

Cosi e stata evitata l'istituzionalizzazione candiie ne sarebbe conseguito sul piano della quihta.

Il massiccio impegno profuso per sostenere lirgEigne scolastica e sociale e per supportare Eduin
genitoriali al fine di promuovere l'evoluzione d@Embini autistici non ha pero prodotto i risultspierati sul
piano degli apprendimenti e delle competenze cocatine.



| programmi di intervento sono risultati carensip@tto alle problematiche neuropsicologiche esitiategie
educativoriabilitative che la ricerca sulle pataogutistiche ha definito come momenti decisivilalel
strategie di cura.

Di qui l'attuale necessita di definire e parteogpal Sistema Sanitario Regionale obiettivi e sgiate
d'intervento basati sulle piu recenti acquisiziogli campo del trattamento delle Sindromi Autistiche

2. Materiali e metodologie utilizzate per la elabaazione del documento

Il gruppo di lavoro nella ricerca delle evidenzé mercorso diagnostico e terapeutico ha fattoirifento in
prima istanza ai materiali ed alle strategie demta su banche dati del Collaborative Review Group
"Developmental, Psychosocial and Learning Probl&maip" della Cochrane Collaboration.
Cio ha permesso di identificare revisioni sisteptei Cochrane e revisioni sistematiche della bamdta d
DARE .
| trias rilevanti sono stati identificati sia coiftsundo il Cochrane Central Register of Controlledal®
(CENTRAL) che i seguenti database:

MEDLINE

EMBASE

PsycINFO.
Per quanto riguarda le Linee-guida disponibili '‘atdjomento esse sono state identificate attravierso
consultazione dei database sopra citati ed atsav@ccesso ai siti web dei seguenti organismi:

National Institute of Clinical Excellence

Scottish Intercollegiate Guidelines Network

Canadian Medical Association

National Guideline Clearinghouse

New Zealand Guidelines Group
Sono stati inoltre consultati documenti di indidzgrodotti dalla Regione Emilia Romagna, dalla Begi
Marche e dalla Regione Campania.
| materiali reperiti attraverso tale percorso derca sono stati oggetto di valutazione e discossita parte
dei membri del gruppo e la redazione del documerdiata realizzata in forma collegiale.

3. Definizione

L'autismo rappresenta il pio importante dei DistutBeneralizzati dello Sviluppo (DGS), altrimenti
individuati come Sindromi da Alterazione Globaldl@&viluppo Psicologico, un ampio spettro di disiu
cognitivi e comportamentali caratterizzati da defit comunicazione, linguaggio, interazione sogjaioco

e comportamento, che comprende anche forme dinautigipico, la sindrome di Asperger, la sindrome di
Rett, il disturbo disintegrativo della fanciullezeame definiti dalla Classification of Diseases &elated
Health Problems, decima edizione (ICD- 10)1 e dalgbostic and Statistical Manual of Mental Disosler
(DSM 1V)2.

L'autismo €& stato ridefinito negli ultimi anni e non e pionsiderato come un disturbo legato ad una
patologia dell'area affettivo-relazionale, dovuimeécad una cattiva interazione iniziale tra madbamabino,
bensicome una complessa patologia neuropsichiatrica ashdamento cronico, fortemente disabilitante
Attualmente é lecito presumere che l'autismo ctasisun disordine biologico dello sviluppo deldto,

la cui causa peraltro non € ancora conosciuta edaaza: la prospettiva piu accreditata € quettarsgo cui
fattori biologici ed in particolare genetici, gioob un ruolo preminente.

Tuttavia le componenti ambientali non sono statesaefuori gioco per quanto riguarda l'evoluziong de
disturbo e, potremmao dire, il destino esistenzilguesti bambini e delle loro famiglie.

Il riconoscimento di un peso rilevante dei fattgeinetici non € in contrasto con le strategie dirirg@nto
precoce. Sin dalla nascita i fattori esperienziatidizionano lo sviluppo psichico attraverso unarazione
dinamica con le componenti biologiche dell'indivadu

Se si esclude la possibilita di intervenire farnagiwamente per il trattamento di alcune emergenze
comportamentali e di alcuni specifici sintomi, igalta non vi sono presidi di tipo biologico in goadi
incidere significativamente sugli aspetti nuclehsi disturbo autistico.

Pertanto il trattamento dell'autismo si focalizzanariamente sugli interventi di tipo psico-sociale



4. Epidemiologia

Una revisione sistematica di tutti gli studi epidel@gici sui Disturbi Generalizzati dello Sviluppabblicati
in lingua inglese dal 1966 al 2001 (32 studi corsgild condotti in 13 paesi diversi e prevalenteraant
aree urbane e miste, solo 2 in aree rurali) indicali stime attendibili di prevalenza, derivateutéanalisi
conservativa dei dati esistenti, valori pari a 0000 per I'autismo, 2.5/10000 per la sindrome giekger e
15/10000 per gli altri Disturbi Generalizzati defwiluppo, con un valore totale della stima di plenza
pari a 27.5/100000.

Gli studi condotti dopo il 1990 indicano i valoriupalti (aumento ritenuto attribuibile ad una maggi
capacita di diagnosi e di rilevazione del disturbojegli studi piu recenti condotti in paesi ocotdé le
stime di prevalenza dei Disturbi Generalizzati@&Viluppo in toto si attestano a 60/10000.

Il range di eta della popolazione inclusa negldsta dalla nascita all'inizio della vita adultancon valore
complessivo di mediana pari a 8 anni di eta.

L'associazione con un ritardo mentale € molto feetgied & pari, per i soggetti autistici, al 30%lpdorme
da lieve a moderato, al 40% per le forme gravi, tneesolo nel 30% dei casi il ritardo mentale e aksdl
rapporto maschi:femmine, sempre nei casi di autignth 4.3:1, se non c'é ritardo mentale & parva:5, se
c'e ritardo mentale da moderato a severo € pafi:a 4.

Nessuno studio epidemiologico e stato condottadhal in tempi recenti e con rigore metodologica, m
considerando la completezza della revisione sigiemgpossiamo applicare i dati di prevalenza diinma
altri paesi alla nostra realta (tab. | e 11).

In base al censimento ISTAT del 2001 la popolaziombra complessiva e quella nella fascia di et® 0-1
anni, suddivise per ASL, risultano cosi quantifitab

Tabella |

Popolazione totale Popolazione 0-19 anni
Asin. 1 112713 20081
Asln. 2 339735 58789
Asln. 3 167197 28361
Asin. 4 220837 34917
Totale 840482 142148
Tabella Il

Popolazione 0-19 Prevalenza Prevalenza Prevalenza DGS studi effettuati
autismo DGS dopo il 1995

Asln.1 20081 20 55 120
Asln.2 58789 58 161 352
Asln.3 28361 28 78 170
Asln. 4 34917 34 96 209
Totale 142148 142 390 852

b) Percorso clinico: evidenze e raccomandazioni glisnibili

1. Individuazione Precoce

precoci.
Nel definire l'espressione: "precocita degli intrti" in letteratura si e fatto spesso riferimenath un
momento ben definito, ma poiché l'etd in cui vigesta la diagnosi si va progressivamente abbassando
anche i termini temporali della precocita deglementi si sono progressivamente abbassati.
In una prospettiva operativa si tende ad applidaermine precoce ad una fase in cui il disturlom rsi &
ancora stabilizzato ed in cui si presume sia masfarplasticita e la recettivita all'intervento:

- sicuramente prima dei 4 anni;

- preferibilmente prima dei 3 anni;

- possibilmente prima dei 2 anni.



Per tutti i disturbi della comunicazione e del liaggio la fase del 2° e 3° anno di vita € crucjzde
l'attuazione di interventi efficaci in ragione @ethaggiore modificabilita rispetto alle eta sucess
In una ricerca condotta nel Regno Unito nel 20G&vglenzia quanto segue:

- I'eta media delle prime preoccupazioni dei gengtiocolloca a 19 mesi;

- essa € piu precoce se il disturbo e associattar@a intellettivo, ritardo psicomotorio, o patgla
organica e se ci sono fratelli;

- I'eta media della 1° consultazione si collocarinb ai 2 anni;

- la distribuzione per fascia d'eta € la seguente:

- 38% sotto 12 mesi;

-41% 12 - 24 mesi;
- 16% 24 - 36 mesi;
-5% oltre 36 mesi.

In questa prospettiva, la scala di valutazione &Rhlst for Autism in Toddlers'{(C.H.A.T.) é utilizzabile
con bambini di 18 mesi ed ha ricevuto una validaisu un'ampia popolazione di bambini e costituiste
strumento particolarmente utile dimostrando unanbuspecificita. Tuttavia la sensibilita risulta iieta per
le forme lievi dello spettro autistico e si registm numero significativo di falsi negativi.

Per quanto invece riguarda i falsi positivi, sid®nziano configurazioni cliniche in cui manifestazidello
spettro autistico (disturbi della socialita e deflamunicazione) sono modificabili in tempi brevinco
interventi di tipo ambientale; queste situaziom@da attribuire a condizioni particolarmente sfavoli sul
piano della cura e della relazione.

Le nuove acquisizioni della ricerca si stanno igepido alla individuazione di strumenti di depistaig
bambini a rischio di evoluzione autistica nel prianmno di vita. E plausibile che in una fase costpce si
possa individuare una condizione di deviazioneodsililuppo che puo evolvere in forme diverse, non
necessariamente verso l'autismo. In questo ambdppertuno distinguere un intento di prevenziong pi
generale da un'ipotesi diagnostica che potreblre a&ffetti negativi.

Inoltre, piu si accresce la possibilita di depist@gecoce e piu diventa necessaria una specificaafione
del personale in ordine alla gestione delle infaimra raccolte con le tecniche di depistage.

E importante che i medici ed i pediatri di baselgawo un‘attivita accurata e continua nella soiaegh
delle tappe del processo neuroevolutivo anchevatsa |'utilizzo di strumenti di screening validati
appropriati su un piano linguistico e culturaleghe siano attenti nel valutare le preoccupaziongdaitori
circa mancate acquisizioni da parte dei loro figli.

Studi sulla capacita dei genitori di rilevare difidel linguaggio, alterazioni del comportamentaledlo
sviluppo in generale dei loro figli hanno mostratevati valori di sensibilita e specificita.

Per il riconosciuto aumento di rischio pari al 3;74%atelli di bambini con diagnosi di autismo delsbero
essere attentamente monitorizzati circa l'acquiseidelle capacita di comunicare, di giocare eilstab
relazioni sociali ed il verificarsi di turbe compamentali.

Lo screening dovrebbe essere eseguito non soliospgomi connessi all'autismo ma anche per irdibanel
linguaggio, le difficolta nell'apprendimento, i pptemi sociali, i disturbi psicopatologici.

I medici e pediatri di base dovrebbero continuapecanuovere le vaccinazioni per tutti i bambini.

| genitori dovrebbero essere rassicurati che @ggft non c'é evidenza scientifica che supposbdpetto che
il vaccino per morbillo-parotite-rosolia o combim@z di vaccini causino uno dei disturbi dello gpet
dell'autismo.

2. Percorso Diagnostico

Sebbene genitori, educatori, medici e pediatrianiglia siano in grado di identificare sintomi egise
caratteristici dell'autismo, la diagnosi deve esdatta da medici esperti nella diagnosi e netana¢nto di

guesta malattia, in quanto si basa su criteri ggmente clinici, come quelli indicati dall'lCD10dal DSM

IV; queste classificazioni sono considerate conwd'gtandard” e la diagnosi deve essere completatan

esame pediatrico ed un esame neurologico generali.

Indagini di laboratorio raccomandate per ogni barakdon ritardo nello sviluppo e/o autismo includdao
valutazione audiologica, con studi elettrofisiolmg(la percentuale dei pazienti con deficit uditiva i

soggetti autistici € pari all'l.7%, negli studidaganiologici e lo screening per l'intossicazionepiambo (i



livelli ematici di piombo sono elevati nei bambiautistici per la tendenza ad ingoiare ogni genére d
sostanze anche dannose).
Indagini raccomandate per i bambini autistici coemgiono inoltre:

- test genetici, in particolare lo studio ad almluzione dei cromosomi, nonché l'analisi del Dpik la
sindrome dell'X fragile, particolarmente in preseniz ritardo mentale o se il ritardo mentale noo pesere
escluso (gli studi epidemiologici tendono a sottoate I'associazione tra X fragile ed autismo pérghesta
condizione non era conosciuta fino a tempi recentiegli studi pit recenti non era sempre condatio u
screening sistematico per I'X fragile;

- test metabolici selettivi, che dovrebbero essfettuati in presenza di determinate carattefistic
cliniche quali letargia, vomito ciclico, crisi epitiche precoci, tratti dismorfici, ritardo mentaecertato o
non escludibile. La fenilchetonuria non e stataaigrata in associazione con l'autismo nei piunécgudi
epidemiologici. Tale associazione era rilevata ilturi studi condotti fino agli anni'80 prima
dell'applicazione di misure sistematiche di prevemsz).

Non ci sono, al momento, prove di letteratura sidfitemente adeguate per raccomandare una regisgaz
elettroencefalografica in tutti i soggetti autistionostante l'elevata associazione con I'epildd€a8%). La
registrazione EEG viene indicata solo nel casaidi cliniche, di sospetto di crisi subcliniche iestbria di
regressione (perdita di funzione sociale e comting&linicamente significativa).

Non c'é evidenza clinica per supportare I'uso nawid delle indagini di neuroimaging nella valutam
diagnostica dell'autismo anche in presenza di ncefaba. La RMN encefalo diventa necessaria in @iso
epilessia o nel sospetto clinico di Sclerosi Tubaralata I'associazione non casuale tra le dudtimala

Non ci sono adeguate prove di letteratura cheifjaisho I'esecuzione di altri test quali I' analiei capelli,
la ricerca degli anticorpi per la celiachia, i tg&r le allergie (in particolare per allergie alittaxi per
glutine, caseina, candida o altre muffe), la riaedt anomalie immunologiche e di deficit vitaminigii
studi di permeabilita intestinale, I'analisi defeci, I'analisi dei peptidi urinari, la ricerca disordini
mitocondriali (incluso lattato e piruvato), il dogpo degli ormoni tiroidei, lo studio della glutatie
perossidasi negli eritrociti.

3. Valutazione Funzionale

La diagnosi clinica od il sospetto di un disturballa spettro autistico impongono [l'effettuazioneudia
valutazione dello sviluppodel bambino per evidenziare il suo funzionamerdgbdifferenti domini della
vita psichica: cognizione, comunicazione, compo#gain, interazione sociale, abilita motorie e saaiax
capacita adattive. La valutazione del contesto Ifarei e dellambiente di vita forniscono ulteriori
informazioni contestuali.

Cio permette di definire meglio il profilo clinicdel bambino (evidenziando eventuali altri distudiila
sfera psichica talora associati ai disturbi pemiadlio sviluppo) e fornisce una descrizione otjgatdelle
abilitd e dei deficit (valutazione funzionale), pupposto indispensabile per la pianificazione dintervento
individualizzato appropriato.

Poiché i bambini autistici possono presentare pmfolutivi molto diversi con differenti punti dorza e di
debolezza, e importante individualizzare le compdirgella valutazione funzionale.

Quanto emerge dalla valutazione dello sviluppoitgste inoltre un'utile base oggettiva di riferime per
monitorare l'evoluzione del bambino e valutardtbegegli interventi.

In linea con quanto raccomandato nelleee-guida su autismo e PDD per bambini piccoB @nni, del
New York State Department of Health (19@%alutazione dovrebbe comprendere:

- una definizione per quanto possibile oggettiviledmpacita uditive (v. approfondimenti diagna$tic

- la somministrazione di prove standardizzate eduhzioni cognitive, la comunicazione , la motagi
le capacita adattive e sociali;

- 'osservazione diretta del bambino in situazeinitturate e nei contesti di vita naturale cortipalare
attenzione alle attivita di gioco ed all'interazaroi genitori;

- lintervista ai genitori per evidenziare cio dhpreoccupa del bambino, raccogliere una storik deio
sviluppo precoce ed avere informazioni sul sudliivattuale di funzionamento; a cio va aggiuntaaecolta
dell'anamnesi medica familiare e la visione detiawmentazione clinica del bambino;

- I'effettuazione di specifici approfondimenti iade a quanto emerso dall'anamnesi (v. approfondiimen
diagnostici);



E opportuno che la valutazione dello sviluppo di@teiata da professionisti, meglio se da un gruppo
multidisciplinare di professionisti, formati alllizzo delle tecniche per la valutazione dei bamlineta
precoce e che abbiano maturato esperienza con hicemitistici di questa fascia d'eta.
Nell'effettuare una valutazione di un bambino digtisin eta precoce € importante tenere presectmiesto
in cui questa si realizza ed in particolare conside

- la presenza dei genitori e i suoi effetti sul pomamento del bambino;

- la familiarita del bambino con I'ambiente;

- i fattori ambientali di distrazione.
E importante che la valutazione si realizzi in giluna sessione ed in pit di un contesto poiché:

- il comportamento del bambino pud variare in fona della familiarita con l'ambiente e con
'esaminatore;

- il livello di benessere del bambino nel rapparo I'esaminatore pud aumentare nel tempo;

- un comportamento del bambino puo variare da amgiall‘altro.
Le procedure e gli esiti della valutazione vanniegati ai genitori con un linguaggio per loro coesibile;
e utile confrontare le prestazioni del bambino mmorma attesa per I'eta e specificare le implicai
guanto emerso dalla valutazione (in funzione detgirventi da attuare).
Si sottolinea l'importanza dellealutazione cognitiva del bambino con possibile autismo in quanto e
cruciale la differenziazione tra bambini con autiseolamente, bambini con autismo e ritardo mergale
bambini con ritardo mentale solamente.
La valutazione cognitiva deve prevedere:

- l'uso integrato di test standardizzati in graddodnire un Quoziente di Sviluppo od un Quoziente
Intellettivo;

- 'osservazione diretta delle condotte del banibino

- le informazioni provenienti dagli adulti che sepdono cura del bambino (familiari ed educatori).
Va riconosciuto che é spesso difficile per i prefesisti valutare accuratamente il livello cogritidel
bambino con autismo: il bambino autistico spessmifesta differenti livelli di competenze nei diviers
domini dello sviluppo, ha un linguaggio limitatgartecipa in maniera limitata al processo valutativ
E comunque importante valutare quanto pil accueatsnpossibile le competenze cognitive verbali @ no
verbali e la capacita del bambino di usare compgeted informazioni nell'lambiente di vita ordinario.
Nel determinare il livello delle competenze cogm@tinon verbali & utile osservare i comportamerati si
durante attivita libere che strutturate e le intemai del bambino con le persone e gli oggetti‘deibiente
circostante.
Le componenti della cognizione sotto elencate hamaoparticolare importanza nell'autismo:

- arousal

- orientamento

- percezione

- attenzione selettiva e sostenuta

- attenzione condivisa

- esplorazione e ricerca dello stimolo

- funzioni esecutive

- memoria

- processamento delle informazioni (riconoscimetitgolti ed emozioni, processamento dei contenuti
emotivi, imitazione, associazione causa-effett@ud@ne di regole, scambio di informazioni tra mada
sensoriali diverse e simultanea processaziondainnazioni da fonti multiple)

- ragionamento e formazione di concetti (flessihildi risposta, categorizzazione, ragionamento
analogico, problem solving, assunzione di una pettisa, contesto sociale e regole).
La valutazione della comunicazionalel bambino con possibile autismo & importantelgeun ritardo nella
comunicazione e/o un suo sviluppo atipico costiiigno degli aspetti clinici fondamentali per deérla
patologia autistica.
La valutazione della comunicazione € importanteharmer la programmazione dell'intervento, per dkefin
una base di partenza per il monitoraggio successper le implicazioni che ha ai fini dell'outcome.
Nella valutazione della comunicazione é importa#glorare i seguenti ambiti:

- capacita uditiva (v. approfondimenti diagnostici)

- abilitd nell'uso delle strategie non verbali dnunicazione (ad es. gesto di indicazione sia @acsco
dichiarativo che richiestivo ecc.);



- comportamenti comunicativi non verbali atipiccomparsi in ritardo (ad es. uso atipico dello sgaar
e della gestualita);

- uso funzionale del linguaggio parlato e i divdirglli che lo organizzano (fonologico, morfosititeo,
semantico e pragmatico);

- pattern di comunicazione atipici (ad es. ecolglerseverazione ed uso delle parole senza apparent
intento comunicativo);

- 'eventuale utilizzo di sistemi simbolici nei blmi pit grandi.
La valutazione delle interazioni sociali e delle relaani del bambino con possibile autismo é importante
perché l'inabilita nel campo delle relazioni sdatalina delle caratteristiche primarie dell'autismo
La valutazione dovrebbe essere estesa ai segsesttia

- iniziativa sociale (mostrare o dare oggetti dd abn intento sociale);

- imitazione sociale;

- reciprocita attesa per I'eta (ad es.alternanztude durante il gioco);

- pattern di attaccamento del bambino in presenaa daregiver;

- tendenza del bambino all'isolamento sociale stdi@ solo;

- uso delle persone come strumenti per realizzarehe desidera;

- interazione sociale con i familiari, con gli alwion familiari e con i pari.
La valutazione delle condotte e delle risposte all'aninte &€ importante per indirizzare l'intervento e
definire una base per il monitoraggio successivo.
A tale scopo vanno esplorati i seguenti ambiti:

- pattern comportamentali e comportamenti-problema;

- risposte usuali alle esperienze sensoriali;

- capacita motorie;

- capacita di gioco;

- comportamenti adattivi.
La valutazione della famiglia e dell'ambiente di vita a cui la famiglia stessa dovrebbe partecipare in
maniera attiva e consapevole, & importante perehésbrse ed i limiti del contesto sono element ch
condizionano le scelte relative all'intervento edro implicazioni per I'outcome.
Devono essere valutati:

- i fattori di stress per la famiglia, la tolleranallo stress e le modalita di risposta ad esso;

- il sistema che ordinariamente supporta la famjgli

- le esperienze educative dei membri della famiglia

- la composizione della famiglia e le specificheeastanze che hanno caratterizzato la sua storia;

- le interazioni intrafamiliari e le modalita digi®ne della disciplina;

- I'espressione delle emozioni nei membri dellaidgian

- le capacita di prendersi cura del bambino e ddoadere le responsabilita della cura;

- le conoscenze sull'autismo.

4. Interventi Terapeutici

Trattamenti Riabilitativi ed Educativi
Da una analisi della letteratura si evidenzia cinatiamenti comportamentali ed educativi sono diventati
gli approcci terapeutici predominanti per i bambauitistici: si tratta di approcci che hanno comeeba
comune l'utilizzo di tecniche fondate sul condizorento operante e su strategie cognitivo-
comportamentali.
Nella review del 1997 di Dawson e Osterling 26 setadi presi in considerazione 8 modelli di intenee
considerati efficaci e sono stati estrapolati gneenti comuni.
| Programmi di intervento considerati sono i seguen

- Douglas Developmental Disabilities Center

- Health Sciences Center, University of Colorado

- Learning Experiences - An Alternative ProgramPoeschoolers and Parents (LEAP)

- May Institute

- Princeton Child Development Institute

- Treatment and Education of Autistic and CommutmecaHandicapped Children (TEACCH)

- Walden Preschool

- University of California at Los Angeles (UCLA) Yiag Autism Program (LOVAAS)



Sono stati messi in evidenza gli ELEMENTI COMUNI geogrammi:
1) Estensivita dell'intervento a 5 domini:
- rilevazione di informazioni funzionali all'appm@imento (in particolare stimoli sociali);
- imitazione;
- comprensione ed uso del linguaggio;
- appropriatezza d'uso di oggetti e giochi;
- interazione sociale.
2) Contesti di insegnamento altamente supportstiaegie di generalizzazione.
3) Garantire la prevedibilita, strutturare routimelsassistere il bambino nei momenti di passaggio.
4) Approccio funzionale ai comportamenti problema.
5) Piani per l'inserimento scolastico (sviluppaoenpetenze di base ai fini dell'autonomia nei cdntes
sociali).
6) Coinvolgimento della famiglia come importantédee di successo dell'intervento in quanto in grad
di fornire un apporto specifico nel definire il gramma di lavoro. | familiari possono assicurare dr
intervento aggiuntive e garantire meglio il mantesnto e la generalizzazione delle competenze atgjus
ipotizzata anche una riduzione dei livelli di sgrelella famiglia.
Nell'ambito dei trattamenti educativo-comportaméntasono delle differenze in ordine al carattquié
direttivo o piu naturalistico dell'approccio.
Nel primo caso il terapeuta costruisce un settitifjcaale in cui controlla tutti gli aspetti (conitp, risposta
attesa, rinforzo), anche se questi non corrispom@oguanto si realizza nell'attivita e nell'ambéeotdinario
del bambino (discrete trial).
Nel caso degli approcci piu naturalistici il segti@é simile a quello ordinario e gli stimoli e leoposte sono
correlati allambiente ed alle attivita ordinared dambino (incidental training).
In genere, seppure in diversa proporzione, questgoonenti sono presenti entrambe nei programmi di
trattamento; anche nei trattamenti piuo direttivpme il Lovaas, € comunque prevista la fase di
generalizzazione nei contesti naturali delle commes acquisite dal bambino.
| trattamenti comportamentali e gli approcci ediwtaddi matrice comportamentale e cognitivo-
comportamentale sono gli unici modelli terapeutiiedvilitativi sui quali sono stati condotti studi efficacia
secondo procedure scientificamente validate.
Studi randomizzati e controllati su questo tipdrditamenti di discreta qualitd metodologica (buwetodo
di randomizzazione, cecita nella valutazione, iadione dei drop-outs) anche se condotti, come sempr
awviene negli studi sull'autismo, su un piccolo euondi pazienti, indicano un miglioramento del liaggio
e delle capacita cognitive dei bambini autisti@r(ana differenza nelle medie di Q.I- fino a 17 pper il
trattamento attuato in maniera intensiva cioe fan®@0-40 ore settimanali -) e miglioramenti anche di
parametri riguardanti la famiglia come lo stressg#mitori o il loro carico di lavoro. Migliorameinthe si
confermano anche in follow-up di lunga durata é#ranni).
Oltre agli studi randomizzati esiste una gran malestudi controllati, non-randomizzati che indicano
un'efficacia di questi tipi di trattamento (miglkonento di outcomes riguardanti i piccoli pazieati, loro
genitori, o entrambi) cosi come esistono moltesiewi, che includono gli studi randomizzati e cotiati,
gli studi non randomizzati controllati, studi retpettivi caso-controllo e studi pre-test e post;tegui
risultati vanno nella stessa direzione anche se éancora chiaro quali siano i programmi migliori.
Nellelinee-guidasu autismo e DGS per bambini pid@e8 anni, del New York State Department of Health
sono elencate varie raccomandazioni sui trattamaatiqueste, le seguenti risultano fondate suesvzd
considerate forti.

Considerazioni generali sull'intervento

- il piano di intervento individualizzato dovrebbesere basato sui punti di forza specifici e sudleessita
specifiche del bambino;

- i comportamenti fatti oggetto di trattamento vanthiaramente identificati e definiti attraversatest
appropriati che li rendano misurabili ai fini diaiapprofondita conoscenza;

- ogni intervento va accompagnato da un monitomggiietto, da parte di genitori e professioniséll'd
evoluzione del bambino;

- se il monitoraggio mostra che un intervento, dapo adeguato periodo di prova, e inefficace, si
raccomanda che l'intervento, o specifici aspettad®ia applicazione, vengano cambiati;

- & importante un'appropriata supervisione di cttuaa il trattamento ed un coordinamento per la
realizzazione degli obiettivi concordati;



- € raccomandato il non uso di pratiche avversiveatlra fisica,

- a mano a mano che il bambino progredisce si raanda la valorizzazione di setting di interventa pi
estesi (gruppi) e piu naturali (classi) ai finildeeneralizzazione;

- coinvolgimento della famiglia.

Elementi comuni degli interventi considerati efficai

Le raccomandazioni inerenti questo ambito si squ@agono a quanto evidenziato nella review di Daweson
Osterling del 1997, con l'ulteriore specificaziatedl'impiego di strategie per I'acquisizione di g@tenze in
settino individuali e la successiva generalizzagimnambienti piu complessi e naturali.

Programmi d'Intervento Intensivi Educativo-Comportamentali
Gli elementi di base dei programmi di interventeirsivi educativo-comportamentali consistono in:

1. uso sistematico di tecniche di insegnamentopeatiedure d'intervento comportamentali;

2. istruzione diretta ed intensiva da parte delgesta, generalmente in un rapporto uno a uno;

3. parent training estensivo ai genitori e offalitasupporto cosicché i genitori possano effettume
aggiuntive di intervento.

Si raccomanda che:

- | programmi intensivi comportamentali dovrebberevedere un minimo di venti ore a settimana di
intervento comportamentale individualizzato usateltecniche dell’Analisi Applicata del Comportanment
(escluso il tempo di intervento dei genitori);

- La frequenza e lintensita dellintervento sondunzione dell'eta, della gravita dei sintomi stidi,
della progressione evolutiva, di altre considenaizgulla salute, della tolleranza del bambinora#ivento e
della partecipazione della famiglia (in base allelenze scientifiche non é possibile predire carueatezza
il numero ottimale di ore che risulti efficace qgpeopriato per ciascun bambino);

- E raccomandato che il numero di ore di trattameaimportamentale intensivo venga periodicamente
rivalutato in funzione dei progressi o della marszadi essi;

- Il coinvolgimento dei genitori & importante pessecurare che gli obiettivi comportamentali ed
educativi e le strategie pit importanti per la fgifai siano integrati nell'intervento;

- II training genitoriale & importante per far diecla famiglia incorpori le tecniche nelle routines
guotidiane ed assicuri consistenza all'intervento;

- I training genitoriale sui metodi comportamentatili all'interazione col bambino dovrebbe essere
estensivo e continuo e prevedere regolari inceotmiun professionista qualificato;

- E raccomandato che ogni seduta includa una coempervalutativa (assessment) e che le tecniche
d'intervento vengano appropriatamente modificafemzione dei progressi del bambino.

Altri Trattamenti Terapeutico-Riabilitativi
Altri modelli di intervento terapeutico-riabilitaii per l'autismo (diversi da quelli comportamentali
neocomportamentali e cognitivo-comportamentalijosocomunque molto diffusi.
Indichiamo di seguito i piu comuni. Su di essi gpdinibile una vasta letteratura aneddotica o dégarche
non risponde a criteri di riproducibilita e scidicfta. In taluni casi sono disponibili studi randzzati e
controllati che non ne indicano l'efficacia, o ¢héicano benefici di discutibile rilevanza clinica.

- The developmental, individual difference, relatibip (DIR) model (fondato sulla strutturazione di
interazioni affettive con il bambino in alcune adegiorno)

- Sensory integration therapy

- Auditory integration training

- Facilitated communication

- Music therapy

- Touch therapy.

Psicoterapia psicodinamica

Questa forma di terapia non e stata valutata aofoispetto al trattamento di Disturbi dello Svilapgravi e
pervasivi.

Uno studio retrospettivo, condotto presso I'Annaullr Center, ha messo in luce esiti molto scadesiti d
trattamento psicoanalitico intensivo a lungo teemin



Terapia Farmacologia
Nonostante significativi passi avanti compiuti siella quantitd che nella qualita della ricerca
psicofarmacologica in eta pediatrica degli ultimna rimangono ancora molti interrogativi riguareie
efficacia, oltre che alla sicurezza degli psicofacimei trattamenti dei disturbi psichiatrici neinbbini ed
adolescenti. Cio € vero particolarmente nei banftiiinpiccoli.
Nell'autismo il trattamento psicofarmacologico mssere indicato la dove sia necessario tentarieudie
specifici problemi comportamentali che interferisococon la capacita del bambino di utilizzare leealt
opportunita terapeutiche.
Alcune categorie di farmaci psicoattivi sono utidil trattamento di gravi problemi comportamenthk oon
rispondono ad altre strategie.
Possono essere usati anche per il trattamentostlirbi psichiatrici associati: neurolettici, antgqusici
atipici, stabilizzatori dell'umore, SSRI.
Di seguito riportiamo altri trattamenti farmacologche sono stati proposti per I'autismo, ma che memnno
trovato alcun riscontro scientifico significativoverso i quali € raccomandata la massima cautédacei
applicazione non e giustificata dalla diagnosiudisano:

- terapia ormonale ACTH, Secretina, terapia antifungina;

- immunoglobuline 1.V.;

- trattamento combinato vitamina B6- magnesio.

Dieta

Un discorso a parte merita la dieta. Uno studiniai randomizzato controllato in cui una dieta arii
glutine e caseina veniva confrontata con una "dietanale"”, nhon mostra alcun beneficio della primbas
seconda se si considerano misure di esito quaapecita cognitive, I'abilita linguistica, I'abélitmotoria.
Nello studio viene pero riportata un'efficacia,tistcamente significativa, della dieta priva dutghe e
caseina sui "tratti autistici". Si intende con taégmine raggruppare in un unico parametro diffieren
competenze e manifestazioni inerenti il linguagtaocomunicazione, l'interazione sociale e le ctted®se
da un lato la variabile cosi individuata risultadditibile per la molteplicita e la eterogeneitaldelgmenti
che la compongono, dall'altro il risultato dellodib € di supporto ai dati aneddotici finora ripdirtdalla
letteratura sulla introduzione di una dieta povdreaaseina e di glutine nel trattamento dei bamdiristici.
Tuttavia, poiché una dieta siffatta non & privaticosicologici ed economici non puo esserne raccuiat
l'uso sulla base dei dati di un solo trial di piecdimensioni e non scevro da critiche sul pianalitativo.

c) Prospettive degli interventi sull'autismo in Umlria

Di fatto nessuna tecnica specifica ha dimostratesdere la piu efficace per tutti i bambini appeatei allo
spettro autistico. Inoltre i costi e gli effetti liaderali negativi non sono considerati, previstidiscussi
adeguatamente negli studi sperimentali.
Esiste un divario tuttora non colmato completaménatgli studi sperimentali (realizzati su campidstretti
di pazienti, con caratteristiche talora non pienateesovrapponibili) e la pratica clinica, anche @ gli
studi siano indirizzati alla evidenziazione degiitiedei trattamenti: in questo ambito spesso pgrstudiati
non sono confrontati con gruppi di controllo e amorbilita, cosi come I'ampia variabilita del caons,
fanno si che vengano a giocare un ruolo decisivabiéi complesse non facilmente controllabili. ferto
possiamo affermare citando Schopler che le evidenmmtifiche positive sull'efficacia dei trattantieper
l'autismo, seppure presenti, sono ancora deboli.
Nell'orientare le scelte cliniche sul singolo sdtme considerando anche Il'ampia variabilita delle
manifestazioni sintomatiche, la mutevolezza deldguanel corso del tempo e la importanza cruciake ch
hanno le risorse messe a disposizione dai comtiegitia, dalla famiglia e dalle strutture socio-garie, si €
costretti ad effettuare notevoli adattamenti nafiglicare le evidenze disponibili alla pratica ida
| trattamenti educativo-comportamentali costituisedapproccio che in letteratura riscuote maggredito.
Ci pare pertanto necessario prendere in considgraziopportunita e la fattibilita di una loro ajgplzione
da parte del Sistema Sanitario Umbro.
In questo quadro riteniamo opportuno rilevare pglieaspetti problematici nell'impiego dei trattartien
comportamentali intensivi per l'autismo:

- personale addestrato da impegnare per 20-40 sggimana

- supervisione sistematica (settimanale, in mediee2oer ogni bambino) da parte di supervisori gspe

- costo molto elevato



- potenziale destabilizzazione della famiglia.
In questo quadro il recepimento delle raccomana@zicoposte dalla letteratura accreditata in megita
valutazione ed al trattamento delle situazionistigtie non appare di facile realizzazione pratica.
Per quanto riguarda i servizi territoriali umbripsefigura la predisposizione di un percorso aéappcui le
attuali modalita di cura vengano progressivamenmttegirate con azioni improntate ai modelli di intario di
provata efficacia.
Perché cio avvenga € necessario impostare un perfmmativo promosso e sostenuto dal livello regie
con il contributo attivo delle Aziende Sanitarie)ld Associazioni delle famiglie, del Sistema Sstit, dei
Comuni e delle Province.
Di seguito si elencano le criticita di un processeolto ad innovare I'approccio al bambino autisticoche
assuma gli apporti dei metodi educativi e comportamntali nell'operativita delle agenzie educative ed
assistenziali che si occupano dei minori:

1. elaborare programmi di formazione specifici: checoinvolgano tutte le agenzie assistenziali ed
educative
Ci permettiamo di segnalare un rischio aggiuntivo:
la modalita normativa ed addestrativa che imprafit@pprocci comportamentali, soprattutto quelli
piu direttivi, se non attentamente modulata, pdarre gli spazi per I'emergere di una genuina kitaralita
che pud essere invece sviluppata a partire dalkgienza sistematica delle espressioni spontanée de
bambino. Non si reperiscono in letteratura studitsde argomento, tuttavia &€ opinione condivisa ddtim
clinici che lutilizzo di trattamenti addestrativche possono assumere un carattere totalizzante nel
esperienza di vita del bambino, abbiano spessoofimésiti disastrosi sul versante del suo adattame
sugli equilibri familiari. Inoltre ci pare signifativo che gli stessi promotori dei trattamenti com@mental
segnalino la destabilizzazione della famiglia camepotenziale esito negativo del trattamento stesso
Tutto cio sollecita a seguire con attenzione I'ezimne del bambino, le dinamiche familiari e leesy
manifestato dai genitori al fine di adattare I'aggatione di questi metodi alla compliance mostrdah
bambino e dalla famiglia: di fatto ogni forma drapia necessita di un monitoraggio clinico indiatzz
anche agli effetti avversi.
Una corretta applicazione dei metodi educativo-cant@mnentali prevede un tale monitoraggio e
pertanto la raccomandazione che ne deriva e diwgtawe programmi di intervento adeguatamente icatif
e correttamente applicati evitando un uso estemporaelle tecniche da parte di personale non espert
formato e senza l'ausilio di una appropriata stpieme.

2. prevedere fasi di insegnamento individualizzate successivamente strategie di generalizzazione:
ripensare i percorsi di integrazione, sia scolastlee sociale, senza rinunciare ad essa comeiabitiale.

3. impegnare risorse aggiuntive:finanziamento pubblico di progetti specifici péautismo che
individuino équipe cliniche specializzate e pool dducatori-operatori della cooperazione sociale
specificamente formati.

4. garantire compatibilita e complementarietd allecomponenti dei programmi di intervento:
integrare tutti gli apporti disponibili per obiefticondivisi € mantenere coerenza nei diversi inte

5. garantire continuita nel progetto di cura: predisporre strategie coordinate per linfanzia,
l'adolescenza e I'eta adulta.

6. istituire un registro regionale per l'autismo edi disturbi generalizzati dello sviluppo psicologio.

- Strategie di cura

1. La presa in carico

Come per molte situazioni di handicap, la preseaaiico del bambino con sospetto Autismo, non erésau
dalla predisposizione di un programma terapeutieorichiede l'integrazione di diversi interventir ga
molteplicita dei bisogni che i pazienti e le lomnfiglie presentano e presenteranno nel corso dgae
Questi interventi devono essere fra loro coordjredi € compito dei servizi predisporli € monitdrawl
tempo.

Gli obiettivi della presa in carico sono:



- tempestivita nella segnalazione (diagnosi precoce

- appropriatezza di contenuti nell'iter diagnostcaeel progetto terapeutico e riabilitativo
- verifica dei risultati attraverso adeguato follow

- promozione dell'integrazione sociale

- appropriato supporto alle famiglie

| criteri guida per la costruzione del percorso Autismo sono:

- appropriatezza e semplificazione delle procedsredeve identificare il corretto responsabile aell
erogazione della risposta piu adeguata ai divassighi espressi dal paziente e dalla sua famiglieve
essere evitata la duplicazione e ripetizione datgrventi;

- coordinamento, sia fra i professionisti, siaifdiversi settori e/o le strutture che accolgonbambino
nelle prime tappe dell'iter diagnostico e nellecassive fasi terapeutiche ed abilitative;

- la necessita di formazione e/o di aggiornamepézifici deve prevedere la preventidentificazione
di una équipe multidisciplinare ad hoc in sede lode, il cui territorio di riferimento va definito sallbase
di valutazioni strategiche appropriate (numero ckesi, tempi necessari per la corretta presa ircaari
collegamenti funzionali intersettoriali ed inteitiszionali, conformazione geografica della Aziersdaitaria,
dotazione di personale gia esperto, strutture @djged di riferimento, etc.);

- coinvolgimento dei familiari nella definizione programmazione del percorso di cura e nella
valutazione della qualita della assistenza.

2. L'équipe di riferimento aziendale per le patolog autistiche
Alla luce di quanto detto nei paragrafi relativiaadiagnosi e trattamento delle patologie autistiéh
appropriato raccomandare che, nel rispetto deffeth@ organizzative delle singole Aziende, siavitliata
una équipe multiprofessionale con specifica form@isui numerosi test e strumenti diagnostici eodiet
abilitativi, che per ogni realta aziendale possaamg@@e approfondimento e conferma diagnostica,
programmazione e supervisione alla costruzione rdgedti individualizzati, rapporti con le istituzib
scolastiche per interventi di formazione, suppato,
E ipotizzabile un modello in cui alla stessa équiiieriscano specialisti ed operatori di diversivge
Specialistici per I'Eta Evolutiva (Neuropsichidtrfantili, Psicologi, Logopedisti, Psicomotricisiducatori
Professionali, Assistenti Sociali) che accolgondaimbino nelle prime tappe delliiter diagnosticahe
successivamente lo seguono per il trattamento felldw up terapeutico ed abilitativo, oltre che per
I'inserimento e la riabilitazione sociale, al fiiegarantire continuita operativa al percorso &ssigale.
Per la attuazione concreta dei programmi individuaati & decisiva la funzione degli operatori-edada
delle cooperative sociali che nell'attuale svolgdativita di assistenza domiciliareSarebbe opportuno
individuare forme organizzative che permettanoaditituire gruppi di operatori con specifiche congpee
che, in stretta collaborazione con I'équipe clinpa@ssano dare maggior continuita e coerenzargglvienti;
va anche predisposta la messa a disposizione dggiatori di luoghi fisici specificatamente dedicdé
utilizzare come base logistica da cui partire eduinorganizzare attivita di rinforzo delle espage esterne.
In una prospettiva educativa e riabilitativa & apdinsabile poter contare su operatori che, grdlde a
competenza acquista, condividano con i Servizi @fistici e la famiglia il compito e la responsatsail di
tradurre in esperienza quotidiana i progetti codabr
Alla équipe possono essere assegnati i seguergpinie le seguenti responsabilita:

- diagnosi, programmazione ed avvio del trattamento

- individuazione dei referenti del piano di tratemo e loro coordinamento;

- adempimenti di legge per l'inserimento scolastico

- attivita di supporto alla famiglia;

- supporto formativo e consulenziale al personaladcuola ed a educatori o volontari;

- promozione dell'inserimento sociale anche attsvéattivazione di attivita ludiche o di tempbdro
sulla base di collaborazioni attivate a livelloeamiale/territoriale con i diversi settori interaséaltri servizi
distrettuali, Servizi Sociali, Scuola, Volontariato

3. La rete dei servizi
Per costruire il percorso in eta pediatrica, l& ki servizi con cui l@quipe di riferimento aziendale per
le patologie autistichedovra interagire & rappresentata da:



- Pediatri di Libera Scelta per la individuazioneegnce dei casi di sospetto Autismo/DGS e |l
monitoraggio dei casi a rischio (anche attravetssoldi check list gia validate, come la CHAT, imdabile
per lo screening a partire dai 18 mesi d'eta);

- Servizi Sociali per l'attivazione di progetti égrati secondo le recenti normative, per il sostegjie
famiglie, per la gestione dell'integrazione scataseé sociale, del tempo libero;

- Ufficio Scolastico Regionale, Comuni, Provincer i@ definizione di protocolli di collaborazione
mirati all'’Autismo ed in particolare per la formaze degli insegnanti, degli educatori dei nidi 8edscuole
materne, per le competenze assistenziali e I'attime di figure di assistenti alla comunicazione (. n.
104/1992).

Questa rete di servizi dovra garantire continuittodnazione e di reciproco scambio di esperiepregetti
di sviluppo e di ricerca oltre che garantire unlee@ercorso di vitd ai soggetti autistici e alle famiglie
attraverso l'attuazione di progetti di cura indivatizzati.

4. 1l percorso della continuita assistenziale perminori affetti da Autismo
Considerando quanto esplicitamente indicato nefleqrienti considerazioni, si propongono le seglieet
strategiche per la definizione del percorso integmEinico-assistenziale del piccolo paziente affeda
Autismo:

1. il Pediatra di Libera Scelta formula il sospeticAutismo, ed invia il bambino all'attenzione ldel
équipe aziendale per I'Autismo che opera in collakione con i Servizi Specialistici per I' Eta Buola;

2. I'équipe aziendale per i disturbi autistici geisce:

- una valutazione clinica al fine di giungere aflgentuale conferma diagnostica entro tre mesi
dallinvio da parte del PLS, anche attraverso ilnggetamento degli indispensabili approfondimenti
strumentali e laboratoristici per la diagnosi difémziale ed eziologia

tali approfondimenti possono richiedere tempi pidaghi, auspicabilmente non oltre sei mesi;

- la consegna della diagnosi ai genitori, corredata

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

- descrizione del progetto individualizzato e deigeferenti;

- orientamento sull'accesso ai diritti connessi pliesenza di invaliditd/handicap, etc.;

- informazioni utili a prendere contatto con le @pehe Associazioni dei familiari;

- la costruzione dgbrogetto di trattamento individualizza®la sua realizzazione attraverso I'utilizzo di
risorse specificamente dedicate e di personaldatebite formato;

- il coordinamento delle varie azioni e la verifipariodica degli esiti e del percorso.

- tutte le procedure per l'assistenza integratavagi ambiti di vita, incluso l'eventuale inserinben
temporanedn realta residenziali o semi-residenzijali
3. Il Pediatra di libera scelta continua ad esi#grancipale referente per la salute complessighstbggetto,
mantenendo una reciprocita informativa con I'éqaipiendale per i disturbi autistici.

- Strumenti di lavoro

1. Il sistema informativo

La rilevazione della prevalenza ed incidenza detigio e dei Disturbi Generalizzati dello Sviluppo
Psicologico nella nostra regione ed una piu preaissatterizzazione clinica dei singoli pazienti
(caratteristiche sintomatologiche, criteri diagmosttipologia di trattamento, follow-up a brevelengo
termine, etc.), tenendo conto anche dei risultatiadricerca scientifica (genetica, imaging, farolagia,
etc.), dovrebbe favorire nel tempo un migliore iagamento e caratterizzazione delle diverse sinigliaon
evidente beneficio per la definizione eziologicasalogica, clinica e prognostica nei singoli casiuma
definizione quantitativa delle Sindromi Autistichella nostra regione.

E pertanto raccomandata la istituzione di un reggata-base regionale a questo scopo che, as@al@r
eventuale predisposizione di una scheda unitaggmeita nel tempo una reportistica stabile per la
valutazione di specifici indicatori epidemiologiper il monitoraggio della assistenza fornita elidegjti dei
trattamenti erogati alle persone affette da DistG#neralizzati dello Sviluppo Psicologico (anchieeoi 18
anni di eta) ed alle loro famiglie.

La costruzione di un tale sistema informativo plote=nel tempo risultare utile ai fini della riceszaentifica

in questo campo, in particolare della ricerca segiti di quei trattamenti non ancora supportatifaidi
evidenze di efficacia.



2. La formazione

Le conoscenze scientifiche sull'autismo e gli &isturbi Generalizzati dello Sviluppo Psicologitel corso
degli ultimi anni si sono notevolmente ampliate,siceome hanno guadagnato consensi in ambito
internazionale forme di intervento da noi poco ipedé 0 non praticate affatto.

Un'adeguata strategia formativa potrebbe ridurvaralivelli il deficit accumulato nella nostra Rege in
termini di informazioni scientifiche sull'autismo sestenere la costruzione di specifiche compete&ete
personale dedicato alla cura della salute neurbjgsied all'educazione dei minori.

Affinché l'intervento informativo e formativo inc@drealmente sul piano del benessere dei singodlla d
collettivita € necessaria una forte sinergia coilorazdi natura organizzativa e gestionale che vedian
Aziende sanitarie impegnate nell'ammodernamentta deete dei Servizi per I'Eta Evolutiva e nella
costruzione di strategie condivise con il Terza@et le Strutture Educative e gli Enti Locali.

- E necessario agire in termini di sensibilizzaeioei confronti dei Pediatri di Libera Scelta, deglucatori

dei nidi e delle scuole per l'infanzia affinchéasiivi alla formulazione precoce del sospetto dismo e
quindi al tempestivo invio ad un‘équipe specialasti

- Affinché nell'ambito della Rete dei Servizi pé&th Evolutiva si costituisca un gruppo multididicipre di
clinici ed operatori esperti (neuropsichiatri irtiinpsicologi, logopedisti, psicomotricisti, asgenti sociali)

si rende necessario un progetto formativo incemtmatlle strategie di valutazione e di interventa pi
accreditate. Tale percorso di formazione, senzacurare le competenze relazionali e psicologiche
indispensabili per offrire supporto al bambino dd &miglia nel lungo percorso che li attende, rdnbe
porre particolare attenzione alle tecniche compoetatali e cognitivo-comportamentali, cosi comeaakept-
training, prevedendo anche un biennio di supemesigffettuata da formatori esperti.

Un percorso parallelo, indirizzato allo sviluppos@iecifiche competenze operative, dovrebbe coimvelgn
adeguato gruppo di insegnanti e di educatori dedl@perazione sociale, senza la cui opera ogni forma
intensiva di trattamento resterebbe inattuata.

In sintesi:

- si ribadisce come i Servizi Socio-Sanitari nomasdn grado da soli di affrontare adeguatamente il
trattamento dei soggetti autistici. Sin dalle faisi precoci € necessario condividere con altri stig¢scuola,
famiglie, terzo settore) metodologie di approcdie mvestano i diversi luoghi di vita del bambino;

- € opportuno predisporre un percorso formativevigesale che coinvolga clinici, educatori, genitori
figure di supporto che va progettato e verificatsede interistituzionale e che si configura conoenento
essenziale per la implementazione di interventisimrati efficaci alla luce delle attuali conosaenz
scientifiche.

3. Laricerca
Come gia sottolineato a proposito della istituziatieun registro/data-base regionale di patologia, é
necessario migliorare la conoscenza delle carstitdre sintomatologiche, di funzionamento e di decali
questo tipo di pazienti, in merito alla prognosirattamento ed alla valutazione degli esiti.
A tal fine sono da attuare sia studi trasversalti\a precisare le caratteristiche cliniche, i lgjsbe le
potenzialita specifiche di questo tipo di paziesig ricerche longitudinali dirette a verificarepiércorso
evolutivo, cosi come gli obiettivi e gli esiti degiterventi attuati.
E in particolare importante poter valutare l'impathe trattamenti precoci, intensivi ed integraino
sull'evoluzione, favorendo studi longitudinali efaliow up.
Dovra essere inoltre mantenuta attenzione:

- agli studi epidemiologici sulle variazioni dei adesi longitudinali, sui costi e sull'efficacia
dell'appropriato trattamento dell'autismo

- agli studi validati sull'esito di specifici trathenti applicati a gruppi di pazienti identificabier
diagnosi (Autismo e altri Disturbi GeneralizzatildeSviluppo Psicologioco), gravita del disturbdiatico e
dell'eventuale compromissione cognitiva, individoae di comorbilitd neurologica o psichiatrica

- agli apporti della neurobiologia, della neuropgigia e degli studi sullo sviluppo comunicativo,
sociale ed emotivo, sia per meglio comprenderpdéesi etiopatogenetiche che per individuare serpjre
correttamente i fattori che mediano le variaziagllalsviluppo.



Allegato n. 2

Corso di formazione sui trattamenti educativo-compdamentali nella cura dei bambini autistici
dicembre 2005- febbraio 2006

Premessa

Il documento tecnico allegato "Promozione dellautgalper i minori affetti da autismdalle evidenze
disponibili ai percorsi di cura"e il frutto di una revisione sistematica dellatdedtura accreditata sulle
procedure diagnostiche e valutative e sugli intetivattuati con bambini autistici. In esso sonoerdgli le
evidenze necessarie per la predisposizione di pgressistenziali in linea con le attuali conoseenz
scientifiche. Di particolare rilievo ai fini dellaura dell'autismo il dato che i trattamenti eduaati
comportamentali risultano essere gli unici intetveh provata efficacia nel migliorare le competenz
cognitive, quelle linguistiche e le capacita dittalmento dei bambini autistici in eta prescolarkfide di
migliorare la qualita delle cure offerte a questirbini nella nostra Regione si rende necessarim@/una
iniziativa di formazione e di sperimentazione vodtasostenere l'impiego dei suddetti trattamentii e d
verificarne I'applicabilita, I'efficacia nonché daninare le condizioni organizzative che ne rendaossibile
I'impiego su larga scala.

Destinatari

1. Operatori socio-sanitari, heuropsichiatri infliynpsicologi, logopedisti, psicomotricisti e astgnti sociali
- riuniti nelle "Equipe Aziendali per I'Autismo" diascuna delle quattro Aziende Sanitarie Localjiagnali
(circa 30)

2. Insegnanti della scuola materna ed educatoringdi d'infanzia frequentati da minori inseriti fzel
sperimentazione ed eventuale quota di insegnalii deuola elementare (circa 30 in totale) Operator
educatori del Il settore impegnati negli intervitomiciliari e scolastici con i minori inclusi rel
sperimentazione (circa 40)

Bisogni formativi ed obiettivi

- Acquisire conoscenze teoriche di base sulle 8mdrAutistiche, indispensabili ad una gestione
consapevole delle strategie terapeutiche ed edecati

- Acquisire specifiche conoscenze sulle tecnichgliestrumenti di valutazione indispensabili per la
predisposizione di interventi educativi e riabtika individualizzati e per la verifica degli esitilei
trattamenti con soggetti autistici

- Acquisire specifiche conoscenze sulle tecnichetaitvento di tipo comportamentale e sulle straeqgi
educative di provata efficacia con i bambini aidist

- Acquisire specifiche conoscenze sulle stratefjidetivento precoce nei bambini autistici volteostenere
lo sviluppo dellintersoggettivita, del gioco e ldetomunicazione

- Acquisire specifiche competenze relative allgmézione delle azioni svolte dai diversi soggeltfiiree di
costituire gruppi di lavoro multidisciplinari integfi capaci di predisporre, attuare e verificaregpammi di
cura individualizzati con bambini autistici e gaiemla collaborazione interistituzionale.

Argomenti e contenuti

Sono previsti 7 incontri formativi di 8 ore ciasoun

Primo incontro:

- Conoscenze teoriche attuali sulle Sindromi Aidet (Dr. E. Micheli)

- Presentazione degli strumenti per la valutazipsiehiatrica, cognitiva e neuropsicologica dei bernb
autistici (Dr. M. Margheriti)

- Presentazione del progetto di sperimentazione tsufamenti educativo-comportamentali nella cura
dell'autismo in eta prescolare (Dr. A. Pierini)

Secondo e terzo incontro

- Il paradigma comportamentale

- Intervento comportamentale precoce secondo Lovaas



(Dr.ssa V. Stoppioni - Dr.ssa R. Castagnoli)

Quarto incontro

- L'intervento precoce indirizzato allo sviluppdléetersoggettivita, del gioco e dello scambio aoritativo
(Dr.ssa C. Xaiz)

- Tappe operative della sperimentazione

(Dr. A. Pierini)

Quinto e sesto incontro

- L'intervento secondo il Programma T.E.A.C.C.He@tment and education of Autistic and communicatio
Handicapped Children)

- La valutazione funzionale come base per la pragrazione dell'intervento

- | principi dell'insegnamento strutturato e leastgie d'intervento

- La strutturazione dell'ambiente e l'inserimerdoiale

(Dr.ssa N. Volpe)

Settimo incontro

- | comportamenti problema: prevenzione ed intetwesecondo i principi dell'analisi funzionale del
comportamento

(Dr.ssa N. Volpe)

E prevista la presenza di 2 tutor per lo svolgiratitattivita di gruppo a partire da materiali posp dai
docenti e per la progettazione dei programmi d¥ieto sui minori inclusi nella sperimentazioneor{8
stati individuati come tutor la Dott.ssa Danielac@aceli ed il Dott. Michele Margheriti)

Programmazione incontri

Primo incontro da effettuarsi il 17 Dicembre 2005.
Successivi incontri da svolgersi. A partire dal ends Gennaio 2006 (i venerdi a partire dal 20 gienfiao
al 24 febbraio)

Sede

Villa Umbra - Perugia
Una sala per 100 persone per i 7 incontri.
Dal secondo al settimo incontro sono necessarie alsale per i gruppi di lavoro.

Allegato n. 3

Progetto di sperimentazione sui trattamenti educatio-comportamentali nella cura dei bambini
autistici
Biennio 2006 - 2007

La sperimentazione prevede che in ciascuna Azigpaaitaria Locale vengano realizzati programmi
intensivi sui minori inclusi nel gruppo sperimeetalon il concorso della strutture educative, (Se&ihtali,
Suole Parificate), dei Servizi Socio-Sanitari, Bedfamiglie.

Per gli anni 2006 e 2007 al fine di supportarepkerisnentazione e verificarne gli esiti sono preypstiodici
incontri di supervisione per le equipé curanti, shevolgeranno a cadenza mensile con gli espartndtodi
utilizzati.

Per la inclusione dei minori nella sperimentazidogra essere acquisito consenso dei genitori di geaa
fornita dai Servizi Sanitari e dalla Scuola unaanoiformativa. | genitori verranno naturalmentencoiti
nella definizione e nella attuazione dei programattraverso appositi incontri che verranno proposti
dall'equipé curante e dalla scuola.

Responsabile scientifico:Dr. Angiolo Pierini, neuropsichiatra infantile @sponsabile U.O.S. NPI e
Psicologia Clinica dell'eta evolutiva, USL 2 - Pgieu

Per la gestione operativa della sperimentazionggarem inoltre individuati due gruppi di lavoro, uno
dedicato al coordinamento tecnico-scientificotritahl coordinamento organizzativo.



Gruppo Tecnico-Scientifico
E un gruppo multidisciplinare che raccoglie le eiénti competenze cliniche e professionali impticag|la
cura dei minori autistici.
Composizione: Dr. Angiolo Pierini, Dott. Michele Kkgoeriti, Dott.ssa Daniela Toccaceli, Dr. Marco
Grignani, Dr.ssa Elisabetta Rossi, Dr.ssa Teresdisaai, Dr.ssa Agnese Passeri e Dott.ssa SusamabaP
Compiti:

- definizione dei criteri di inclusione dei minarel gruppo sperimentale e verifica di essi pernoni
proposti dai Servizi Specialistici;

- definizione di un protocollo valutativo per i noir inseriti nella sperimentazione e di un prottecdi
follow-up e verifica al termine del biennio;

- individuazione dei supervisori esterni esperti'utdizzo di trattamenti educativo-comportamental
nell'autismo;

- definizione del calendario delle supervisionicewimentazione delle supervisioni effettuate;

- supporto logistico e tecnico ai supervisori edSairvizi Socio-Sanitari per la effettuazione delle
supervisioni e delle valutazioni periodiche sui afin

Gruppo Tecnico-Organizzativo

E un gruppo che raccoglie i rappresentanti detieuisoni, Enti, Organizzazioni ed Associazioni weolte
nella formazione e nella sperimentazione allo sab@rantirne la corretta integrazione.

Composizione: Dr. Angiolo Pierini (responsabileestifico della sperimentazione), Dr.ssa Rosa Andino
(rappresentante dell’Assessorato alla Sanita Belaone), un rappresentante per ciascuna equipndédie
per l'autismo delle 4 Aziende Sanitarie locali @dRegione, Dott.ssa Sabrina Boarelli (Ispettoraitec
MIUR rappresentante dell'Ufficio Scolastico Regiepa Dott. Gabriele Goretti (in rappresentanza dei
Dirigenti scolastici degli Istituti Scolastici caialti)i, 3 rappresentanti dei consorzi delle cogpiee sociale
coinvolte,un rappresentante delle AssociazionFaaniliari dei soggetti autistici.

Compiti:

- garantire il supporto organizzativo per l'espigato delle attivita di formazione e di sperimertag;

- effetuare le verifiche in itinere e la verificaraplessiva del progetto inerenti la sostenibilita qualita
dell'applicazione di trattamenti educativi e contanrentali per i minori autistici in eta prescolare;

- definizione delle condizioni organizzative e depportitecnici in grado di garantire l'applicazione
efficace di questi programmi nel contesto regionale
Sono stati individuati come supervisori i seguentifessionisti:

Dott.ssa Roberta Castagnoli, pedagogista clinisperta nell'applicazione del metodo ABA secondo il
modello dell'Early Intervention Programm del Priviar Lovaas (UCLA University) la cui efficacia nall
cura dell'autismo e testimoniata da alcuni TriahiCi;

Dott.ssa Nadia Volpe, Psicologo Clinico, espertibimpiego di tecniche comportamentali e cognitivo-
comportamentali nel trattamento dell'autismo seodtapproccio TEACCH del Prof. E. Schopler, assunto
come programma di stato per il trattamento dellgkb in alcuni Stati degli U.S.A. e la cui efficace
testimoniata da numerosi studi clinici.

Entrambi gli approcci prescelti sono inclusi trarogrammi di provata efficacia dallenee-Guida su
Autismo e PDD per bambini piccoli 0-3 anni del N&erk State Departement of Health -1968
documento tecnico).

Procedure di verifica

E previsto che sui minori inclusi nella sperimeiiae venga effettuata una valutazione funzionale,
neuropsicologica e linguistica all'avvio dell'intento (base di partenza necessaria per la sucaessifica
degli esiti e per la progettazione individualizjatuccessive fasi di verifica con gli stessi steati sono
previste al termine del primo anno ed al terminesgéeondo anno di sperimentazione (per verificdre g
effetti dei trattamenti attuati). Gli operatori d8ervizi Socio-Sanitari nella somministrazione dlane
interpretazione di scale e test neuropsicologinosmwadiuvati da un tecnico esperto nell'uso dstaimenti

Si e individuata come ricercatrice esperta nelldisscale e strumenti standardizzati con i bamdiristici la
Dott.ssa Agnese Passeri, Psicologa.

Su queste basi si potra effettuare un primo livdileerifica incentrato sull'evoluzione clinica dwinori e
sull'acquisizione di nuove competenze da parte loro

Un secondo livello di verifica riguarda la qualitéll'applicazione dei trattamenti educativo-comaawntali
scelti e la sostenibilita di tali applicazione @sta scala nell'ambito del contesto regionale.



Andranno valutati con particolare attenzione:

- modalita di raccordo interistituzionale.

- condizioni organizzative necessarie all'interredled Aziende Sanitarie Locali, delle Scuole e delle
Cooperative Sociali.

- Supporti tecnici specifici per garantire I'applitone efficace di tali programmi (oltre il termidella
sperimentazione) in forma di consulenze/superviglarparte di tecnici esperti.

Allegato n. 4
Corso di formazione
"Spunti operativi per I'educazione dei bambini autistici”,
per genitori di bambini e ragazzi autistici.
Date del corso: 19 maggio - 24 maggio - 31 mag@giugno e 14 giugno '06

Premessal'autismo rappresenta il piu importante dei DistuGeneralizzati dello Sviluppo, un ampio
spettro di disturbi cognitivi e comportamentali atgerizzati da deficit di comunicazione, linguaggio
interazione sociale, gioco e comportamento. L'saubi € oggi considerato una complessa patologia
neuropsichiatrica ad andamento cronico, fortemeisibilitante.

Dalla revisione della letteratura si evidenzia chmttamenti educativo-comportamentali sono digérgli
approcci terapeutici predominanti per i bambinistidi: unici modelli terapeutico-riabilitativi dilimostrata
efficacia sulla base di studi scientificamente cleii.

Da tutto cio prende le mosseRtogetto autismo con l'obiettivo primario di aggiornare gli strumiedt
intervento a disposizione del Sistema Sanitarioidede e di tutti coloro che sono compartecipi aelira
del bambino. Il coinvolgimento dei familiari nektgefinizione del percorso di cura e nella valutaeickella
qualitd della assistenza € uno dei capisaldi detlategie d'intervento: assicura che gli obiettivi
comportamentali ed educativi pit importanti pefdeiglia vengono integrati nellintervento e fackie la
famiglia incorpori le tecniche nelle routines qdane ed assicuri consistenza all'intervento. Sjlieo
l'occasione per ringraziare le Associazioni di fgliari e genitori che con il loro coinvolgimentcensibilita
sono una risorsa fondamentale nel percorso dielgaCooperative Sociali che insieme ai Serviziitdarsi
impegnano per una maggior qualita dell'assisteozi@-sanitaria.

Soggetto proponente Associazione ANGSA in collaboree con la Regione UmbrialANGSA
(associazione nazionale genitori soggetti autjséicinata nel 1985 per iniziativa di alcuni genitohie
volevano dare una speranza ed un futuro alle persoipite da autismo, sostenendo le famiglie, difendo
una corretta informazione, sollecitando la ricescentifica e gli interventi sanitari di provatdiedcia al
fine di garantire loro il massimo di integrazioresgibile nel rispetto della loro liberta e dignritdividuale.

Dal 1989 fa parte dell'associazione AUTISM EUROR# [@ scambio di buone pratiche di cura e di
integrazione su scala internazionale. Sul pianoratppe, 'ANGSA é una federazione di associazioni
regionali. LANGSA Regione Umbria é sorta nel 2@0§i propone:

1) la promozione della famiglia quale risorsa fandatale per la cura e la riabilitazione delle peeso
colpite da autismo in quanto i genitori sono i praducatori dei loro figli;

2) la collaborazione con gli Enti Pubblici e Privateposti al trattamento all'istruzione e all'agsiza
delle persone colpite da questa sindrome (Minisiegioni, Province, Comuni, ASL, scuole, ospeeali
istituti di ricerca ) e con il mondo della coopédoene e dell'associazionismo;

3) la promozione, la realizzazione e amministragidinstrutture riabilitative, sanitarie, sociali;

4) l'organizzazione di seminari, convegni e pulazioni in coerenza con le definizioni ufficiali di
autismo come malattia organica e con le piu recamidscenze;

5) l'organizzazione di corsi specialistici sulliaoto destinati a genitori, insegnanti, operatoriitsai e
educatori professionali impegnati nella scuolaléassistenza domiciliare;

6) il sostegno e linformazione alle famiglie atgeso riunioni periodiche e articoli pubblicati sul
Bollettino dellANGSA. In questi 6 anni di attivigbbiamo avviato una collaborazione con diversiotir
didattici e con |'Ufficio Scolastico Regionale ongezando un convegno a Gubbio dal titolo "Autisnto u
mondo sconosciuto?" cui sono seguiti alcuni cargrnazione sull'integrazione e la comunicazione.

Nel 2001 a Perugia abbiamo organizzato, in coli@ione con I'Universita , un convegno sui "Disturbi
generalizzati dello sviluppo" cui € seguita unar@aba di studio nel 2002 a Gubbio con operatoritaan
sociali e scolastici. Abbiamo fatto opera di setfigdazione e informazione capillare nei serviariteriali,
nelle scuole, nel mondo della cooperazione soeiffieché si creassero le premesse per la realiazaziel
progetto regionale di sperimentazione sui trattdmeducativo comportamentali nella cura dei bambini




autistici, di cui facciamo parte come rappresentdgite famiglie e attraverso il quale siamo cehté i nuovi
modelli di cura proposti per questa sindrome avwainma ulteriormente validazione scientifica.

Relatori: Dr. Carlo Romagnoli, Dirigente, Regione Umbriaj&ao || Programmazione Socio Sanitaria e
Assistenza di Base ed Ospedaliera e OsservatoiiemBjplogico; Geom. Luigino Francioni, Presidente
dellANGSA Regione Umbria; Dott. Angiolo Pierini Nepsichiatra infantile dellASL n°2 di Perugia e
Responsabile Scientifico del Progetto SperimergaleTrattamenti Educativo Comportamentali nellagCur
dei Bambini Autistici; Dott.ssa Roberta Castagn®edagogista clinica, impegnata da circa 10 anni
nell'intervento e nella supervisione di programntiueativi che si basano sull'analisi applicata del
comportamento teorizzata da |. Lovaas (tecnica A);BDott.ssa Daniela Toccaceli, Logopedista presso
I'U.O.S. di Neuropsichiatria infantile della ASL2i Perugina impegnata da circa 20 anni nella pziome

di competenze comunicative e linguistiche in bambon gravi difficolta in questo campo (bambini con
problemi di udito, di vista e di comunicazione);

Dott.ssa Anna Maria Nestri, Pedagogista in servyiziesso la ASL N°1 di Citta di Castello impegnata d
circa 20 anni nella progettazione e verifica diggeanmi psicoeducativi con genitori, insegnanti erapori
domiciliari delle cooperative sociali; Dott.ssa Nad/olpe, Psicologa, impegnata da circa 15 anniirsia
progetti di ricerca sull'autismo (collaborazionincblUniversita di Roma Tor Vergata) sia nell'intento e
nella supervisione di programmi educativi basati tegniche comportamentali secondo l'approccio
T.E.A.C.C.H.



Delib.C.R. 28 aprile 2009, n. 298 Atto amministrativo - Piano sanitario regionale 202011
(Estratto)
8.2 Garantire alle persone con sofferenza mentale lafpiampia presa in carico e la inclusione sociale

Le conclusioni della "Conferenza Ministeriale Eugapdell'O.M.S. sulla salute mentale" (Helsinki 125-
gennaio 2005) e il "Libro verde sulla salute megitalella Commissione delle Comunita Europee (Blezel
14/10/2005) nonché le Linee di indirizzo nazionmdr la Salute Mentale proposte dal Ministero dskdute
costituiscono una legittimazione delle linee diitixd per la salute mentale seguite in ltalia dipadalla
legge 180 del 1978. In particolare esse sono inrdoccon lo spirito e la lettera della normativgiomale
umbra in questa materia, compresi i contenuti dedgnte documento.

Nella conferenza di Helsinki I'affermazione "no@ salute senza salute mentale" porta a riconotrssdute
mentale come "una delle componenti centrali deitalgpumano, sociale ed economico delle naziordsaE
"deve pertanto essere considerata come parte amtegre fondamentale di altre politiche d'interesse
pubblico, quali quelle relative ai diritti umani|l'assistenza sociale, all'educazione e allimpiedte
scaturisce l'esigenza di adottare politiche p&dlute mentale, basate su esaustive evidenzeifichent"il
cui obiettivo é l'ottenimento del benessere mergdl@aclusione sociale delle persone con probldinsialute
mentale".

Il "Libro verde" (Migliorare la salute mentale defbopolazione. Verso una strategia sulla salutaatesper
I'Unione Europea), collegandosi agli atti della @oenza di Helsinki, mette in evidenza i punti icrit
dell'attuale situazione della salute mentale:

- un cittadino su quattro é affetto da patologientak, che possono portare al suicidio, causaajige
morti;

- le patologie mentali comportano perdite signtiwe ed oneri per il sistema economico, sociale,
educativo nonché giudiziario e penale;

- stigmatizzazioni, discriminazioni e il mancatepetto dei diritti umani e della dignita delle pere
con patologie mentali o in situazioni di svantaggioverificano ancora, in contrasto con i valorraaei
fondamentali.

Nella ricerca di risposte il documento sottolinéa €i soli interventi medici, sebbene indispensgier far
fronte al problema, non possono modificare i deieamnti sociali".

"Occorre pertanto un'impostazione globale, chearigule cure e l'assistenza da fornire ai singoé, anche
un'iniziativa destinata alla popolazione al fine ptomuovere la salute mentale, prevenire le pai®log
mentali e affrontare le sfide connesse a stigmatizni e diritti umani'.

Ci troviamo pertanto in una fase dello sviluppaultura della salute nella quale, per quanto rigada cura
dei disturbi psichici, si sta imponendo l'idea th@sichiatria, oltre ad essere fondata su pratitiprovata
efficacia (nell'ambito di una medicina basata sell&lenze scientifiche) sia saldamente ancorates@tto
dei valori umani fondamentali. E in coerenza coegguprincipi che il PSR definisce i propri obietta
partire dalla tutela dei diritti e avvia tale diéeda una presa in carico di qualita perché solblesslusione
dalla societa, conseguenza non rara della soffanesizhica, puo essere impedita: ne deriva cheghenaa,
sostegno e socializzazione sono contemporaneamieiettivi della cura e condizioni per una curactie.
Esiste un consenso sul fatto che nei disturbi nlieatgrevalente l'incidenza dei fattori extraclinicel
determinare l'esito degli episodi di malattia édktino dei pazienti.

Per la psichiatria non & possibile, quindi, potattdnzione sulla disponibilita di cure efficacnga fare
riferimento alle situazioni di vita che influenzapotentemente la praticabilita della cura e ne imgano
l'efficacia. Una pratica tesa a migliorare la stioae di vita dei pazienti non pud essere a cadiiosoli
servizi di salute mentale, ma deve utilizzare ssaggiuntive rispetto a quelle sanitarie.

La Conferenza programmatica regionale ha steso anifdsto per le "buone pratiche" che offre
possibilita, in un solo sguardo, di aver presesnit obiettivi, strategie centrali di una politida salute
mentale.

Promuovere la salute, pensare le citta a misurdidegni dei cittadini, e cosi I'ambiente, le r@daztra le
persone, le condizioni abitative, rispettare leedsitd, sono condizioni indispensabili per una lusalute
mentale di tutti i soggetti della Comunita prevedteriorme di sostegno ed in particolare l'attivagiah
gruppi di auto-mutuo aiuto.

a



La storia della psichiatria umbra, irrinunciabilatfimonio di civilta per la Regione e per tuttaetritorio
nazionale, testimonia una ricerca continua e dipandi una reale alternativa alla ghettizzazioneakal
segregazione annullante il malato.

| Dipartimenti di Salute Mentale (DSM) sono sensanitari finalizzati alla promozione della salatentale

e alla prevenzione, cura, e riabilitazione delldatta mentale. Non sono e non possono esserecim al
modo adibiti al controllo sociale.

La psichiatria di comunita, di cui il DSM é la mditka organizzativa oggi irrinunciabile, & la risp@giu
adeguata ai problemi connessi alla malattia mentalkiede la stabile definizione d'una rete instgrdi
strutture e servizi (ambulatoriali, di ricovero edpliero, domiciliari, territoriali, residenziali e
semiresidenziali) e la collaborazione di attoriedai (Associazioni dei familiari e utenti, Assoc¢@s di
Volontariato e Cooperative Sociali). In tale cotdesperativo, la centralita dellintervento é seenpr
rappresentata dal rapporto con la persona continata¢ntale e con la sua famiglia.

Vanno garantiti livelli uniformi di assistenza suito il territorio regionale.

Il primo diritto della persona con malattia mental@ diritto alla cura. La persona con malattiantaée non

e "diverso", lo diventa solo se si hega la sua thald>obbiamo tutti lavorare nella consapevoleziza una
cura della malattia mentale & possibile e va ctestaente perseguita.

La cura non puo che essere multidisciplinare: legpsrapia ne € parte fondamentale e percio rapptasin
"obbligo istituzionale" dei DSM e va garantita fajanico una presenza adeguata di psicoterapeaita.
complessita dellintervento deriva dalla compléssiellindividuo; pertanto la necessaria differagmne
delle risposte non puo essere disgiunta dall'uattadel percorso terapeutico.

I minori e i giovani rappresentano oggi il problemaergente piu grande della psichiatria, la sfida p
difficile. Occorre potenziare le politiche d'interto precoce (sia nel campo delle psicosi, sig&mipre piu
frequenti disturbi di personalitd, sia infine nasatjio nevrotico, come nei disturbi del comportatoen
alimentare) e i modelli d'integrazione tra I'araaitaria e quella sociale.

Bisogni nuovi e differenziati vanno a caratterizzaempre piu spesso l'area della salute mentadereiki -
psichiatrici e non - debbono essere messi in gdadarnire risposte adeguate alle problematichergpi.

| disturbi che si manifestano nei contesti di giugipmigranti, i disturbi di confine con le "dipeedze", le
patologie della persona anziana, richiedono inteinamplessi che possono svilupparsi solo attsaovda
stretta integrazione tra i diversi servizi spesiddi e tra questi e la medicina distrettuale batie (MMG).

La formazione é pilastro fondamentale in ogni motmetel nostro percorso. Riguarda tutte le figure
professionali dei DSM e della Cooperazione Sodimleegnate in quest'area. E formazione professipnale
continua ed integrata (Universita/Servizi terrigdiji E formazione psicoterapica.

Le famiglie delle persone con malattia mentale éte associazioni sono una grande risorsa, in tguan
agenti di sostegno e di cambiamento e non solatitdel "prendersi cura”; dobbiamo sostenere iiliama
che tornino visibili, agli altri e a se stessi, fegivers”, ma non sostituti di altri soggetti témel prendersi
cura delle persone con malattia mentale.

Va ricostruita l'unitarieta dell'intervento traréa della psichiatria infantile e quella degli adul

La ricerca scientifica sulla qualita, sulla effiGadei trattamenti farmacologici e psicoterapiciglg esiti
degli interventi complessi, sui costi, ha comeisgtprivilegiato il contesto dei servizi di saluteentale di
comunita e rappresenta una leva fondamentale pagiloramento dei servizi. Essa deve integragauitto

di vista degli utilizzatori.

La cronicita, in salute mentale, esiste e, in grarte, come esito del fallimento del curare e dehgersi
cura. Pertanto va tenuta viva la sfida della disioiee da un circuito psichiatrico istituzionalizzare la
costruzione di concrete politiche riabilitative ereinserimento sociale. Il recupero della fruizodi reali
diritti di cittadinanza presuppone la collabora®oattiva di tutti i soggetti - tecnici e politici ehe
costituiscono il "capitale sociale" di quel territo Impegno costante dei DSM, delle Istituziorar{garie e
sociali), della Cooperazione sociale e delle aszamii & quello di promuovere il potenziamento desto
“capitale” ai fini di sempre piu valide politichempla Salute Mentale.

La stigmatizzazione (in qualsivoglia forma si esm@) della malattia distrugge ogni possibilita di
cambiamento e di guarigione; condanna le personentalattia mentale al puro "controllo" o, nei casi
migliori, al semplice assistenzialismo. Va pertantonbattuta attraverso azioni integrate di promuzio
indirizzate a tutti i cittadini; in special modogibvani.

La sfida per la salute mentale: l'integrazione
L'elemento innovativo di questo PSR sta nel potreeatro dell'operativita, nel prossimo trienniaau
ricomposizione della rete di salute mentale che poa tradursi in un pil 0 meno meccanico riordino



dell'esistente ma deve dar conto del fatto cheogiamo in un delicato punto di transizione in caeérvizi di
territorio, soprattutto la rete di tutela della8alMentale, dovranno adattarsi alla Comunita ditzdre, in
modo piu significativo oltre che piu ampio, le susorse sociali, che vengono oggi rappresentatel@on
metafora del "Capitale Sociale".

La parola d'ordine di una tale innovazione e ogtgdrazione.

Ne sono specificazioni il coordinamento, la colla@zione, la condivisione di progetti e di respoiigabil
consenso ad una strategia ben definita, all'intdinm ancoraggio ai contesti e con tutte quelexauzioni
che evitano l'autoreferenzialita.

I modello che meglio esprime questo tipo di integipne € quello indicato con il termine rete, a
rappresentare una realta le cui varie parti posswgirare differenze ed avere specificita.

Per favorire l'integrazione & necessario creareuoizazione prima che stabilire i livelli di subandizione.
La premessa € innanzi tutto lo sviluppo di un coasalegli operatori (afferenti al DSM e afferemli altri
servizi del Distretto e alla Cooperazione socialgprno a salute mentale, strategie per la sudatute
competenze generaliste e competenze specialistetiavoro di salute mentale e psichiatrico.

Senza di che ogni soluzione organizzativa rischitt/are conflitti e aumentare le incomprensianiece
che costituire la cornice, per un miglioramentdadqualita degli interventi e per una ottimizzazatell'uso
delle risorse.

Le criticita della rete

Si metteranno in evidenza le criticita tenendo cati rilievi presentati nella "Valutazione del P3B03-
2005" e di quelli emersi dai resoconti dei lavorigduppo nella Conferenza regionale di Terni (at#ob
2007).

Rete regionale

Benché in alcune aree della salute mentale si siaeati collegamenti e coordinamenti interaziendali
mancano, a livello regionale, organismi che gasaatio scambi, interelazioni, sinergie e integrazion
Manca anche un Sistema informativo regionale ciegita di condividere agevolmente i dati provenient
dalle diverse ASL. La mancanza di omogeneita tsistemi operativi adottati dalle ASL costituisce un
ostacolo alla libera circolazione dell'informazioreimpedisce di svolgere confronti e raccoglieréi da
complessivi a livello regionale e rendendo menwalgelo scambio di dati a livello nazionale.

Dipartimento di Salute Mentale (DSM)

I DSM e la parte della rete che avendo il mandgttecifico della cura dei disturbi mentali si tranauna
posizione delicata perché la sua centralita risdh@ssere ridotta all'esercizio di una delegalg@epluzione
di tutti i problemi di salute mentale che sono ditmenza dell'intera rete e senza il cui coinvaolgito le
soluzioni saranno vanificate. Se appare opportuindggiare I'organizzazione nella quale il DSM agga
tutti i servizi che hanno a che fare con la curiadikturbi psichici, e per tutta la popolazionenecessario
anche riconoscere che non sempre sono indicatecltianezza le priorita e distribuite con equilibte®
risorse tra i diversi settori; si rileva anche ur@evole disomogeneita tra le diverse Aziende & trari

Servizi della stessa Azienda.

In particolare si riscontrano difficolta di raccordoprattutto rispetto ai Distretti.

Centri di salute mentale (CSM)
| punti critici di particolare rilievo rimangono:

- il rapporto con le residenze per i trattamentmaoaitari dei casi complessi, per cui il progetto
terapeutico complessivo, anche quando definitahidsdi andare in fumo e non solo per le difficatigl
caso ma anche per le difficolta del servizio intéam di quello accogliente a dialogare tra loray Eoischio
di un prolungamento dei tempi di inserimento resaigle che spesso gioca contro il paziente;

- mancata riqualificazione dell'assistenza donaidli come percorso terapeutico verso l'inserimento
sociale che rischia di essere considerata commaultisorsa invece di essere valorizzata anchel geroi
importante ruolo nel percorso dell'inserimento alegi

- il rapporto tra I'équipe di territorio e i medidi medicina di base. Nonostante qualche pregevole
iniziativa manca una strategia condivisa per cdgem@® i MMG in un politica di salute mentale. Essi
costituiscono quindi una risorsa mal utilizzatan dorischio di una indebita medicalizzazione destarbi
psichici comuni (come sembra dimostrare un aumaeteonsumo di psicofarmaci antidepressivi);



- la gestione dei casi condivisi con il Dipartimemtelle Dipendenze presenta ostacoli che derivaho d
disaccordo sulle interpretazioni delle determinamatiisali, nei casi a doppia diagnosi, dal conflitela
individuazione di un progetto di cura, ecc.;

- i Centri di giorno sono una opportunita ancoraqatilizzata per l'attuazione di progetti terajpmust
riabilitativi multifocali, nei casi complessi, intarnativa al ricovero ospedaliero.

Servizi psichiatrici di diagnosi e cura (SPDC)

La loro mancata integrazione nella rete dei grasgiedali umbri costituisce uno dei limiti maggipér la
pratica psichiatrica, con riduzione dell'efficienzamplessiva e non solo nei casi di urgenza, mitie
guelle situazioni in cui le competenze sanitari@egaliste e specialistiche costituiscono un necessa
complemento di quelle specialistiche psichiatrinbktrattamento dei soggetti con patologie menktadiltre

le carenze attuali, con l'isolamento professioeatelturale che ne deriva, portano ad una sotizeditione,
in ambito ospedaliero, delle competenze psichizrtisponibili.

Servizi per I'eta evolutiva

| servizi di salute mentale e riabilitazione dédl'evolutiva, anche se hanno messo in atto, n#gtiwanni,
processi di rinnovamento delle proprie modalitdaoigzative ed operative, presentano tuttavia rigva
criticita:

- disomogeneita dei modelli organizzati e dei peicdiagnostico-terapeutici e della loro collocamo
nell'ambito delle Aziende USL;

- mancanza di consenso sull'eta di passaggio deiataervizio adulti: la questione della competenz
riguarda soprattutto la prima adolescenza giac@ésgrvizi dedicati agli adulti si occupano omiiamente
di tarda adolescenza e di famiglie di adolescertifficolta;

- mancanza di una forma strutturata di collaborazioon il pediatra di libera scelta ed il medico di
medicina generale, che dovrebbero comunque maetdheuolo di principale referente per la salute
complessiva del minore;

- difformita nella organizzazione dei rapporti cbrservizio sociale e con gli altri attori dellateedi
supporto alla crescita, con conseguente carenta gesttione dei casi complessi, per i quali € dexid
coordinamento delle azioni nei diversi contesti;

- carenza generale di risorse umane e strumemiat, solo rispetto ai bisogni prevedibili dai dati
epidemiologici ma rispetto al numero degli utertiecrivolgendosi ai servizi, esprimono una domanda
sempre piu articolata e specifica, nonché all'egigedi una piu stretta collaborazione con le istitni
educative;

- mancanza di un collegamento organico e sistem#ticle agenzie sanitarie, sociali, educative pec.
la realizzazione di iniziative di sensibilizzaziomdormazione volte alla promozione della salutelpsa in
eta evolutiva;

- carenza nella organizzazione della componentedadiera della rete dei servizi con un elevatodalss
ricoveri presso strutture ospedaliere di altreaegi

- messa in atto di azioni generiche di sostegasctrando la specificita e I'urgenza del bambidelia
famiglia;

- persistere della contrapposizione tra trattamesitoterapici ed interventi di riabilitazione funzale;

- carenza di "spazi" e luoghi di ascolto e di rdeione del disagio e della sofferenza psicologiéad
popolazione adolescenziale.

Azioni del triennio

Le azioni di seguito elencate rappresentano leelidieprogrammazione strategica, a cui viene affidiat
compito di individuare le scelte e le priorita famdentali e di identificare le esigenze di innovaeiaella
legislazione sanitaria regionale nel campo deltgeladella Salute Mentale.

Le peculiarita di tale area, richiamate nella parteoduttiva del presente paragrafo, richiedonmmhe sia
garantito lo stretto collegamento con la programoree attuativa, attraverso uno strumento che deiclin
contenuti utilizzabili annualmente a livello di Dooento Annuale di Programmazione (DAP), e della
Agenzia Umbria Sanita (AUS) per i suoi rapporti dersingole aziende sanitarie, le azioni stessejado
da bilanciare disequilibri territoriali e fornireaganzia di standard e modelli operativi omogeneintanere
un livello adeguato delle risorse umane alle cres@sigenze di cura e di assistenza.

Tale strumento e rappresentato dal Progetto Olmeftutela della Salute Mentale regionale 2009-204.1.
esso, le linee di sviluppo individuate nel PSR saoadescritte da obiettivi annuali, dalla individicne di



un piano graduale di reintegro di risorse e di raatami di verifica per le aziende, articolati persingole
aree territoriali.

Il Progetto Obiettivo Tutela della Salute Mentalene elaborato, a partire dalla definitiva approvae del
PSR 2009-2011, da un organismo tecnico compost@pjaresentanti della Direzione Regionale Sanita e
Servizi Sociali, dalla consulta dei responsabiii B8M, dai Direttori Sanitari delle Aziende Sanitarda
idonea rappresentanza della Agenzia Umbria Sanital €€oordinamento Tecnico Regionale per la salute
mentale.

A. Riordino dei servizi nella prospettiva dell'integrazione
Strumenti generali di integrazione
L'integrazione richiede condizioni e strumenti, ¢heilitino il monitoraggio, la valutazione, la pnmzione,
il coordinamento. Per farvi fronte & necessario:

- attivare una consulta permanente dei responsiiDSM, integrata dagli uffici regionali;

- costituire un organo collegiale di coordinametegonico per la salute mentale, presso la Direzione
Regionale Sanita e Servizi Sociali, per forniresuitati del monitoraggio dello stato dei Servizilutazioni
del governo clinico;, proposte per garantire una geneita della rete; suggerimenti su forme di
collaborazione inter Azienda USL; indicazioni suiteziative formative; il fabbisogno di ricerca p&
programmazione e la valutazione dei servizi, congpdai responsabili dei CSM, dei SPDC, dei sempéi
'eta evolutiva, da una rappresentanza delle stauttintermedie, della Cooperazione sociale,
dell'associazionismo e del volontariato;

- implementare un flusso regolare di dati dalleeade sanitarie alla Direzione Regionale Sanita e
Servizi Sociali da integrare con la rete del sisténfiormativo sanitario regionale;

- realizzare periodicamente una Conferenza di cbgmento della comunitd regionale per la
restituzione dei risultati di attivita e degli esit salute.

Distretto e DSM

Il Distretto deve saper utilizzare le prerogativedordinamento del DSM; il DSM deve potersi rapgpoe
correttamente al Distretto. A tal fine occorre s&fjnare un modello che combini la molteplicitalistretti,

in cui si articola I'ASL, e la unicita del DSM. Unalta risolte queste difficolta si puo attribuseDSM la
funzione di luogo centrale della rete di salute taen con i compiti di tenerla in piedi, curarne la
manutenzione, sollecitarla, ampliarla, arricchigegteggerla.

A tal fine un contributo pud venire dalla costrumaodi "Linee guida" per le aree piu importanti dedhlute
mentale, che costituiscano un utile strumento dfiga della pratica corrente.

La stessa costruzione sara occasione per dis@itategie condivise.

SPDC in ospedale

Ribadendo quanto costantemente affermato nei peatieBSR e in altri documenti regionali € necessari
che i SPDC siano collocati negli ospedali dell'agpeza, con cio ottimizzando la fruibilita di tute
competenze specialistiche utili ad un pazientevacato e tutte le opportunita di intervento rapideaso di
necessita; d'altra parte la presenza di un serstaiuile, funzionante a tempo pieno, garantiséegiarti e ai
Servizi dell'Ospedale consulenza e collaborazi@ehfatrica, senza la necessita di trasferire igodizda un
reparto all'altro.

Le convenzioni interaziendali e i protocolli inteéendali, ispirati al principio della integraziorregoleranno

i rapporti tra SPDC e gli altri servizi ospedaligarantendo l'inserimento del SPDC nel DSM.

| Servizi dedicati alla salute mentale in eta evoliva

- Definizione univoca di un modello organizzativei dServizi di Neuropsichiatria e Psicologia Clinica
dell'Eta Evolutiva, altrimenti denominati di Sall#tentale e Riabilitazione dell'infanzia e dell'askidenza
(denominazioni entrambe presenti in Umbria, marprttate diversamente ed a cui non corrisponde nell
realta regionale una definita entita gestionale shoccupano delle patologie neurologiche, psidbree,
neuropsicologiche e sensoriali dell'Eta Evolutizaruciale I'assetto unitario di tali Servizi, atfhé possano
rispondere compiutamente, nel corso della cresaitaisogni di cura complessi e mutevoli. E ausplieab
almeno una Unita Operativa Complessa per ogni Alzidn.S.L. ed una Unita Operativa semplice per ogni
ambito distrettuale. La dotazione di risorse veedeinata in base a criteri univoci correlati al inacdi
utenza ed alle competenze necessarie per affrontarmpiti assegnati. Il collegamento funzionalan ¢o
servizi per gli adulti sia di salute mentale cheidbilitazione &€ necessario per garantire la cwith delle



cure nelle eta di passaggio, favorire il coordinatoalegli interventi diretti a membri di uno stesaeleo
familiare e perseguire strategie di promozioneadsdllute mentale univoche ed integrate.

- Afferenza dei servizi per l'etd evolutiva ai Di@enti di Salute Mentale e, a discrezione di agingola
AUSL, anche ad altri dipartimenti di competenzarché venga salvaguardata I'autonomia e la unidariet
dell'area. In questo modo si intende sia facilithreoordinamento su base regionale che uniformare,
attraverso protocolli analoghi, lintegrazione fiomale con tutte le figure primariamente dedicate
all'assistenza dei minori (pediatri, assistentii@gce con le Strutture Ospedaliere (Neuropsicfaat
dell'infanzia e dell'Adolescenza, Pediatria, Neog@, Neurofisiopatologia ecc.). Al fine di miglare le
Sinergie di Sistema estese oltre l'ambito socidsdm, andranno definiti percorsi uniformi di
collaborazione con le Istituzioni Educative, Giudriie, le associazioni di familiari e di volontana

- Attuazione in via sperimentale di almeno una t8ira Intermedia, della tipologia Centro diurnodidata
primariamente alla cura e alla riabilitazione di\grdisturbi psicopatologici in eta adolescenziale.

- Istituzione di Unita Operative Ospedaliere di MNgsichiatria dell'Infanzia e dell'’Adolescenza nitsein
una delle Aziende Ospedaliere o collegata ad unta @perativa Complessa Territoriale, al fine ditae

la dispersione di risorse impegnate in ricoveririfu®egione ed implementare percorsi di cura intiégra
ospedale-territorio utili in numerose condizioninathe, ma assolutamente indispensabili in caso di
emergenze psichiatriche in eta evolutiva.

- Dare continuita al Progetto Regionale aullismo (Progetto per promozione della salute dei minfiett

da autismo e sperimentazione dei trattamenti educativo-cotapaentali nella cura dei bambini autistici.
Delib.G.R. 22 novembre 2006, n. 1994) con la agatine di un Centro di Riferimento Regionale per
l'autismoin grado di:

1. offrire consulenza e supporto operativo ai gengrritoriali per l'attuazione di trattamenti pliovata
efficacia;

2. promuovere una sperimentazione sull'impiegatrditegie innovative volte a garantire una migliore
continuita assistenziale estesa all'eta adolesglened adulta, sostenendo attivamente l'inclussoogale e
forme appropriate di residenzialita protetta enderimento lavorativo;

3. collaborare con agenzie educative ed associazionutenti nell'attuazione di iniziative di
sensibilizzazione e formazione sul tema datismo.

- Rendere pienamente operativi i Centri di RiferitoeRegionale per 'ADHD garantendo: consulenza e
collaborazione ai servizi territoriali per I'attuaze di percorsi diagnostici e terapeutici appragpsulla base
delle indicazioni emanate dall'lstituto Superior&dnita e dall'’Agenzia Italiana del Farmaco.

- Contrastare il maltrattamento e l'abuso all'iafandando piena attuazione alle linee di indirizjia
emanate (Delib.G.R. n. 559/1998, Delib.G.R. n. 8200 e Delib.C.R. n. 20/2000 indirizzi per azioni i
materia di maltrattamento, violenza ed abuso séssieaso le donne e linfanzia), anche attravenso u
adeguamento dei compiti propri di ciascun soggistituzionale coinvolto: rendere accessibili suduit
territorio regionale le competenze tecniche speluifinecessarie al trattamento dei minori ed alatpalle
famiglie e garantire consulenza multidisciplinarieServizi Sociali e Sanitari del territorio e datia
ospedaliera attraverso Centri di Riferimento proidh o regionali; elaborazione di strategie corsplee per

il contrasto al fenomeno che coinvolgano anche @rGéudiziari, Forze dell'Ordine ed Agenzie Educati

- Attivazione su tutto il territorio regionale, p&x popolazione adolescenziale, di "spazi" di @scel di
rilevazione del disagio e della sofferenza psiciglagIn questa prospettiva I'ambito sanitario pgirea
primariamente in forma indiretta, attraverso ldalmbrazione con le agenzie educative e socialiedgtorio.
Complemento indispensabile alla rete di ascole@btruzione di canali di accesso alle cure, miffeiando

i luoghi di erogazione in funzione delle esigentimiche specifiche e delle fasce d'etd; vanno anche
valorizzati luoghi di cura non connotati in sensgichiatrico (consultori e centri di salute) e pegiate,
guando possibile, modalita di gruppo, sia perdtttimento dei ragazzi che per la sensibilizzazieel
sostegno ai loro interlocutori adulti.

B. Garantire una presa in carico efficace

Presa in carico delle persone con problematicheplemse e gravi, a rischio di cronicizzazione e di
socializzazione, con trattamenti di lunga duratali persone richiedono un'attenzione maggiore €, pe
evitare I'abbandono, va previsto un coordinamenatd diversi CSM e con gli altri soggetti dellageal fine

di trovare idonee soluzioni.

Favorire la disponibilitd, nei singoli CSM, di pragnmi di supervisione del lavoro di équipe, quale
contributo al consolidamento delle buone pratickeleniglioramento continuo della qualita, per litaie la
stabilita della presa in carico e il superamentadm®nflittualita interprofessionale.



Favorire e sostenere l'assistenza domiciliare,@aooh risorse adeguate, come strumento validcenapero

e mantenimento delle relazioni con il proprio ambagedi vita (famiglia, contesto sociale...) pervamire
linserimento in strutture ad alta protezione @ssdale e l'allontanamento da una rete sociale wehe
valorizzata. L'assistenza domiciliare € anche upoitante sostegno alle famiglie nel supportare la
convivenza con persone affette da malattia men&alearatterizza infatti come intervento unitariglebale,
integrato con le attivita sanitarie, svolto pregstomicilio dell'utente, nonché in tutti gli ambgomunitari

utili al processo riabilitativo e di risocializzarie.

Affido etero familiare di persone adulte con disagi psichico

L'affido etero familiare ha lo scopo di offrire phziente psichiatrico un contesto relazionale idoae
promuovere il suo benessere psico-fisico, qualbpaziente non sia in grado di vivere da solo elaia
famiglia che i parenti siano assenti o nell'imploidish di provvedere a lui.

L'affido eterofamiliare si colloca nell'ambito dglogetto riabilitativo individuale elaborato dadjigpe del
servizio psichiatrico territoriale ed é finalizzato favorire: un successivo percorso di autonomiia; i
reinserimento nella famiglia di appartenenza o ima wstruttura residenziale; interventi alternatilla a
istituzionalizzazione precoce.

Sanita penitenziaria

1. Riformulazione dei programmi del DSM per quargpiarda la sanita penitenziaria In applicazionade
Delib.G.R. 9 giugno 2008, n. 682, secondo le med&secutive che saranno a suo tempo predispdige da
Direzioni generali delle ASL, i DSM riorganizzerannpropri progetti di intervento a favore di detére
internati sottoposti a provvedimento penale, avegm@senti le valutazioni di efficacia e di efficenmesse

a disposizione dall'Osservatorio permanente sulaitd penitenziaria. Immetteranno anche, nella
realizzazione dei programmi il personale transi@dal’Amministrazione penitenziaria a quella samata
applicando i protocolli di pertinenza che saranwentualmente stesi dalla conferenza stato - regioni
garantendo la continuita dell'assistenza sanitdirinatura psicologica ai detenuti e internati, selwogli
schemi di riferimento trasmessi dalla Regione.

2. Superamento graduale della utilizzazione deghigdali psichiatrici giudiziari.

L'Assessorato alla sanita si impegna a promuoveaerigerca sull'attuale internamento di cittadimibwi in
OPG in modo da giungere a una valutazione delied#l fenomeno. Costituira anche un Gruppo diistud
sulle soluzioni alternative allinternamento in ORGdi collocazione in caso di dimissione anticipata
soluzioni che garantiscano la cura adeguata dairtispsichici che hanno portato, in sede giudiaiaal
proscioglimento dellimputato e garantiscano analma neutralizzazione della pericolosita sociale
eventualmente esistente. Il gruppo di studio, tagtida operatori dei DSM della Regione, si atidyeén una
seconda fase, come gruppo operativo per formulargepti individuali e monitorarne l'attuazione.rifiene
che problemi di questo tipo, in cui oltre le cardttiche personali dei pazienti psichiatrici, hammportanza

le reazioni ambientali che il gesto criminoso hadutto, debbano trovare una soluzione di sociatipre
che non necessariamente deve coincidere con gligiavenienza.

Pertanto & necessario attivare una collaborazrandXSM delle diverse Aziende.

Emergenza e urgenza
Giungere a definire procedure omogenee in tutiriltorio regionale per:

- sviluppare attenzione alla prevenzione delle neggmonitorando i programmi di cura, avvicinanelo |
persone poco motivate, e con programmi di inforow@iatti a permettere interventi piu precoci senza
attendere manifestazioni eclatanti e drammatiche);

- precisare le modalita di intervento dei CSM neltaazioni di urgenza psichiatrica;

- precisare i compiti di medici di continuita assiwiale, 118 insieme 0 in sostituzione dei CSM;

- definire I'applicazione corretta le proceduréd8iO e TSO;

- prevedere opportunita assistenziali post-ricowraitilizzare in continuita della dimissione d&CEC,
anche per rendere la piu breve possibile la pernzmnie esso;

- prevedere protocolli condivisi (tra i Servizironto soccorso degli ospedali e DSM sulle moddiita
intervento in consulenza e nelle fasi post-consagn

La stesura dei protocolli dovrebbe essere precathutma formazione comune a tutti i professiowcist
intervengono nell'urgenza,



- coordinare lintervento dei CSM, in casi di rigtia di intervento di urgenza per persone non
conosciute dal servizio, con operatori sociali, peitare l'indebita psichiatrizzazione di comporgguti
abnormi, con 0 senza componenti aggressive, sondestazioni di situazioni socialmente intollergpbil

- porre particolare attenzione al le acuzie matafesda soggetti con dipendenza da sostanze che
presentano difficolta superiori a quelle dei pattipeichiatrici o di pazienti organici per i quali ospedali
sono attrezzati o comunque hanno una prassi cdasali

Rete delle strutture residenziali e semiresidenzial

Per superare il punto critico riscontrato nellalatmbrazione tra CSM e Strutture residenziali appdire
primaria importanza una strategia di DSM, finaltazalla costituzione in rete delle strutture resuiali, al
fine di colmare eventuali squilibri territorialidé qualificare ciascuna di esse per specificitprdigrammi e
di bisogni, con una differenziazione della intedsitssistenziale finalizzata a favorire I'esercidila
acquisita autonomia da parte dei pazienti, fin@ aimissione anche dal SPDC o all'awio verso una
domiciliarita protetta e supportata.

E indispensabile la collaborazione tra i MMG e tpii@e dei Servizi territoriali, soprattutto sfruitio le
opportunita organizzative dei "centri di salute”.

E altresi fondamentale instaurare una integrazimeedipartimentale per i casi complessi in cuirigzione
coordinata delle competenze psichiatriche, farnmgiohe nonché infettivologiche, dovunque siano gmés
nei servizi, € necessaria per il progetto terapewiper la gestione del caso, al fine di miglioedia presa in
carico. Una tale collaborazione faciliterebbe ureggiore utilizzazione dei servizi a bassa sogliaud i
Ser.T. hanno fatto esperienza, e che sarebbeioanthe per azioni preventive e curative del disagi
mentale.

C. Favorire l'inclusione sociale e la difesa dei dtti di cittadinanza

Inclusione

Un'idea forte di una politica della salute mentl partecipazione dei cittadini per definire edigidere
prioritd, modalita di far emergere il bisogno, stae di intervento precoce. Con cio si costruisceartire
dalla realtd locale, una nuova cultura ma anchaceumula nuovo capitale sociale, spendibile inrdzio
correttive, di sostegno, di integrazione.

Le dimensioni del problema salute mentale hannéapmia comunita umbra attraverso un'iniziativaladel
Giunta Regionale, a proporre un "Patto per la 8dWgntale”, da stipularsi con i protagonisti espensabili
delle azioni socialmente rilevanti, per superaaatreferenzialita e l'autosufficienza del sistesaaitario,
nella tutela e promozione della Salute Mentale.

La logica del patto richiede azioni concrete e solo adesioni ai principi. Il "Patto” non € un mopler
deresponsabilizzare il sistema sanitario rispéatteuai compiti nella tutela della Salute Mentale'Ratto"
avra una maggiore credibilita politica se le igituini metteranno a disposizione e renderanno aibiless
servizi di qualita.

L'attivazione del "Patto per la Salute Mentalep#ate delle raccomandazioni di questo Piano Samitar

Inserimento lavorativo

Come affermato ancora una volta dalle "Linee dirinzb per la salute mentale”, il DSM costruisce uate

di sinergie volta ad attivare la concertazione llazhe garantisce il percorso personalizzato péerite,
anche per quanto riguarda l'area lavoro.

In particolare I'organizzazione dipartimentale désercitare un'opera di promozione da parte dgknzie
locali competenti affinché operino per la concnetalizzazione del diritto al lavoro per tutti i fieri dei
propri servizi". L'inserimento nel mondo del lavogol'autonomia economica sono fattori estremamente
importanti per l'integrazione sociale delle persoae disabilita come riaffermato anche nella DEIR. n.
21/2005 al punto "Programmi di formazione e insento lavorativo di supporto ai percorsi terapeutici
Elemento critico e il mercato del lavoro: i piu débsono quelli che rischiano di divenire oggetto d
sfruttamento economico e sono anche i primi adregspulsi da questo.

La legislazione italiana in tema di persone comhliga ha avuto un‘evoluzione significativa conlégge
68/99 "Norme per il diritto al lavoro dei disabilil.'esperienza umbra € molto variegata e instgtile
evidenziandosi un sempre maggiore utilizzo di santinspecifici per l'area lavoro a fronte di unanpes
maggiore difficolta nell'occupazione.

I Piano Sociale Regionale prevede i SAL, servimalizzati a promuovere e favorire percorsi di
accompagnamento al lavoro personalizzati a favete fasce deboli (dal perseguimento di obiettogis



assistenziali fino alla formazione professionaleatai alla occupazione). La collaborazione condatiizi
permette di attivare percorsi individualizzati dficaci perché strutturati in modo da coinvolgematéra rete
in cui sono inseriti i soggetti coinvolti nel caaffrontato. La sopraccitata Delib.G.R. n. 21/200&vpde una
stretta integrazione con il comparto sanitario.
| SAL hanno costruito e standardizzato percordir@ntenti (tirocinio formativo, borsa lavoro, ILSAltre
alla funzione di orientamento). Possono contareirsa crescente professionalita di operatori compieten
degli ambienti lavorativi, ed in grado di coinvolgeutti gli altri servizi nel trattamento del caso
Il SAL € dunque uno strumento privilegiato per famol'accompagnamento al lavoro dei pazienti devigi
psichiatrici.
Per garantire efficacia all'inclusione lavorativems necessari:

- stretta integrazione tra servizi invianti e SAL;

- continuo monitoraggio congiunto dei casi in cario modo da favorire la personalizzazione e la
ridefinizione tempestiva del progetto;

- utilizzo dello strumento "alternanza scuola l&@/qD.Lgs. 77 del 15.4.05);

- progetti privilegiati per persone inserite in grammi residenziali psichiatrici;

- integrazione tra i diversi percorsi (Centri penpiego, Sportello L. 68, SAL e Servizi Psichiefyicon
condivisione delle informazioni;

- buone prassi tra Centro per I'lmpiego, SAL, sportello provinciale L. 68;

- necessita di individuare adeguati percorsi ditastal progetto SAL in modo da evitare il rischiio
saturazione;

- necessita di obbligo reale di assunzione periEnde una volta terminato il progetto condiviso;

- promozione e sostegno alle COOP B;

- progetti specifici di inclusione sociale come lexzaone delle ILSA;

- stabilita del personale dei SAL e dei Centrilpempiego.
Benché ci sia la consapevolezza che il lavoro egmnta un obiettivo imprescindibile di qualsivoglia
progettualita d'inserimento sociale, a tutt'oggr, @ll'interno dei significativi risultati raggiuntinserimento
lavorativo rimane limitato e con una forte improassistenzialistica; con percorsi poco evolutigcarsa o
nulla contrattualita sociale.
Da qui I'esigenza, in questo Piano, di prevederiiareco delle esperienze d'integrazione sopraegitan
ulteriore superamento delle forme socio assisténaeso nuove ipotesi progettuali.
Un concetto a cui far riferimento € quello dell'imaga sociale. In senso lato l'impresa sociale kavoro di
attivazione di risorse, di sinergie, di trasfornoed culturale, di connessione tra mondi di nornzaisHi
che, concretamente, avvia lI'accesso materiale alindel lavoro ed al diritto di cittadinanza; urpiasa
che:

- crei valore sociale aggiunto;

- abbia un carattere imprenditoriale economicoamehe d'imprenditorialita sociale;

- promuova nuove reti e nuovi rapporti tra soggstiali.

D. Formazione

Si sottolinea la necessita, in questa fase, diviatdi strutturali sulle risorse professionali. riglispensabile
garantire formazione ed aggiornamento al persomileciascun profilo professionale, anche della
Cooperazione sociale, in modo da promuovere laigpid e la crescita delle competenze necessarie nel
contesto specifico dei servizi di salute mentaleathunita. Cio riguarda sia le competenze profesdiali
ciascun profilo, declinate in accordo con le evikere le pratiche della psichiatria di comunita, lsia
competenze relative al lavoro di équipe, che le petanze organizzative volte alla migliore gestiede
utilizzazione del sistema dipartimentale.

Cio comporta una piu stringente collaborazioneltdmiversita degli Studi di Perugia, Facolta di Neda.

E. Ricerca e Valutazione

Le attivita di ricerca relative all'epidemiologi@iddisturbi psichici nella popolazione, all'utilezone dei
servizi di salute mentale, all'efficacia nella pratdi trattamenti specifici ed alla valutaziongyldesiti dei
sistemi di cura, hanno mostrato importanti potditaigde svolte nel contesto reale di attivita daivizi di
salute mentale. Anche nella nostra regione, ndlifmmdella realizzazione del DVSS (Documento di
Valutazione sui determinanti di Salute e sulle t8gee del servizio sanitario regionale), sono statividuati
indicatori di esito delle attivita dei servizi pliatrici e sono stati analizzati i risultati denitiedall'utilizzo di
flussi di dati amministrativi, in particolare reiktalle risposte di ricovero ospedaliero. E neegeissdare



continuita e sviluppo a tali esperienze per la irfgpue ricaduta valutativa sul lavoro e sulla citesdei
servizi di salute mentale, per la loro rilevantanZione formativa e perché consentono un confronto
all'interno della comunita scientifica nazionaleegtiopea.

F. Accreditamento dei servizi di salute mentale edttivita di Miglioramento di Qualita

Tale area & connessa ad una duplice esigenza.

Da un lato c'e necessita di un perfezionamentoe detdrme, e di una migliore determinazione delle
procedure, nell'ambito delle attivita di accredi¢amo istituzionale.

Questo implica la necessita di sviluppare la deiiimie dei requisiti ulteriori (di struttura e dioq@esso) per i
servizi di salute mentale territoriali ed ospedaljeubblici e privati).

Cio risulta di particolare rilevanza per le stregtuesidenziali e semiresidenziali, ovvero per tjuagbiti
della attivita psichiatrica di comunita in cui éupnecessario, per il rischio di riprodurre margtdak
separatezza, l'attivita di verifica dei requisitigdialita strutturale, assistenziale, di integragi@on i presidi
di cura, di inserimento nei contesti sociali.

Su di un altro versante, si tratta di promuovetiwiti di Miglioramento Continuo di Qualita nei sei di
salute mentale, sia territoriali che ospedalierigke strutture riabilitative residenziali e segsidenziali.

Le metodologie dell'«accreditamento tra pari»,uélizazione di Manuali di Qualitd, prodotti atterso
sistemi di validazione fondati sul consenso trdgssionisti, si prestano a tale scopo.

La partecipazione degli utenti e dei familiariietégrazione del loro punto di vista in tali attivivalutative e
di promozione di qualita, & di centrale importanza.

La adesione ad attivita formative in questo camgpad attivitd di visite reciproche, promosse daesac
scientifiche, dovra essere favorita da parte devil@bri.

11.61 Centri Diurni per minori e adolescenti affeté @utismo
1. Premessa

I Centri Diurni per minori e adolescenti affetti datismo svolgono un ruolo rilevante nel Percorso
Assistenziale perdutismo anche alla luce della Delib.G.R. 22 novembre 2006,994 che ha consentito
l'attivazione del Progetto della Regione dell'Urabimdirizzato alla Promozione della salute per mino
affetti da autismo e alla Sperimentazione dei trattamenti educatoogortamentali nella cura della
patologia (Delib.G.R. 22 novembre 2006, n. 199%inddello assistenziale che si propone ha come ibase
Documento Tecnico che raccoglie le evidenze didgploim materia (anche esso inserito nella DelilRG22
novembre 2006, n. 1992) e gli esiti della sperirmeione effettuata nel biennio 2006-2007.

Non ripetendo in questa sede le evidenze e racaigméomi gia segnalate nei documenti sopra citati
relativamente ad individuazione precoce, percorgagrbstico, valutazione funzionale ed interventi
terapeutici € necessario ribadire che le aziorgula vanno tuttavia integrate in quello che e lkasarin
carico e l'azione educativa complessiva che vedievalbi, oltre il sistema sanitario, I'ambito sdeiale
strutture scolastiche e naturalmente la famiglia.

2. 1l Centro Diurno

La sperimentazione di interventi precoci di provatficacia per i minori autistici, ha trovato esgs®ne
anche nella progettazione ed attivazione di un1@dbiurno per minori autistici (fino all'eta di Jhni) nel
Distretto n. 1 delllASL n. 2. Tale struttura assumesé le prerogative logistiche ed organizzatiedled
strutture semiresidenziali (spazi dedicati, perboatabile organizzato in équipe e specificataméort@ato,
stretto collegamento con i Servizi Specialistisha declina la propria funzione terapeuticorialtiia
attraverso programmi fortemente personalizzati gramtati alla massima flessibilita in termini diietivi,

tecniche, tempi e luoghi di attuazione, gli intentvaénfatti vengono realizzati presso il centroggso il
domicilio o in altri contesti sociali.



Le opportunita offerte da una organizzazione stabiino cosi rese funzionali allo sviluppo dei nmassi
livelli di autonomia e di integrazione sociale, nearendo alcune delle prerogative positive dellentodi
cura realizzate in Umbria attraverso lo strumemidAssistenza Domiciliare.

Gli esiti favorevoli dell'attivita svolta inducore sollecitare I'estensione di tale modello spertaieranche
all'eta adolescenziale. In altre regioni vanno eado strutture semiresidenziali per autistici, adoénti e
giovani adulti, che possono costituire modelli e confrontarsi e da cui mutuare nuove prospettive
ricerca. Si andrebbero cosi ad accogliere le Ipggttrichieste avanzate dalle Associazioni di genidd
soggetti autistici indirizzate a garantire conttale coerenza nei percorsi di cura oltre I'etanitiifa

In una fase di avvio, che avrebbe una valenza ansperimentale, possono essere individuate steuttur
semiresidenziali interamente dedicate a ragazztenirt in altri contesti, ove cid non risultasspportuno,
strutture semiresidenziali indirizzate ad una ugepiti diversificata potrebbero assolvere alla fanei di
cura garantendo analoghi requisiti organizzatifurzionali: educatori adeguatamente formati, unaipig
clinica di riferimento competente e stretto coliegato con la rete dei servizi socio-assistenzidli e
educativi.

Il centro diurno in questa accezione € parte ilatetgr della rete dei servizi che deve fornire sujgpala
crescita del soggetto autistico: la équipe clidcaiferimento, i Pediatri di Libera Scelta, i SeivSociali,
I'Ufficio Scolastico Regionale ed i Comuni.

Azioni:

- promuovere, anche attraverso progetti sperimerngabiffusione dei Centri Diurni per soggetti estici
minori, adolescenti e giovani adulti sul territofegionale in base ai bisogni espressi e alle sesor
disponibili;

- promuovere l'utilizzo di strutture semiresidetiz@gia esistenti destinate ad un'utenza piu difieeta
assicurando I'adeguamento delle caratteristiciéstali, organizzative e tecniche ai soggetti sidi;

- promuovere la formazione degli operatori dei &tre degli educatori delle Cooperative Sociali che
lavorano con soggetti autistici sulle strategieirdervento per il trattamento dei disturbi autdite la
gestione delle problematiche sociali inerenti.

Delib.G.R. 30 novembre 2009, n. 1708 Legge regionale 4 giugno 2008, n. 9 "Istituzioné Eendo
regionale per la non autosufficienza e modalit@adiesso alle prestazioni": Programmazione dellerss,
riferimenti metodologici per la redazione del Piamttuativo triennale del PRINA e del Programma
operativo del PRINA, approvazione Nomenclatoretianio delle prestazioni e degli interventi per om
autosufficienti, e ulteriori misure attuative

(Estratto)
9. Standard di dimensionamento del sistema nel triednattuazione del PRINA

Le tabelle che seguono indicano le dotazioni massielle strutture pubbliche e private e gli staddair
attivita, a supporto degli obiettivi individuatillepresenti linee di indirizzo e specificatamerdkativi a:

- posti letto per anziani non autosufficienti indRienza Protetta, definiti in riferimento ai datativita
e ai bisogni individuati;

- RSA a degenza breve, prefigurando in ogni Distrah’offerta destinata al trattamento temporaneo
per la stabilizzazione clinica di casi di post aepyzon esito di non autosufficienza e prevederdoigosti
da attivare siano in riduzione della dotazione dapera per acuti;



- Assistenza domiciliare, con incremento definitaancordato dei casi presi in carico per le cure
domiciliari integrate, I'assistenza tutelare e $iatenza domestica;

- Centri Diurni, per specifiche tipologie assistatiZAlzheimer - autismo).
Programmazione offerta Centri diurni (Alzheimeuwutistici) - Triennio 2009-2011

AZIENDA POP.>75 CENTRO DIURNI STRUTTURE POP. (0-15) CENTRO DIURNI =~ STRUTTURE
(1.1.2008) ALZHEIMER/OSPITI (MOD.20  (1.1.2008) AUTISTICI/OSPITI (MOD.20

OSP.) OSP.)
0,30% 0,20%
1 15.699 47 2 18.389 37 2
2 40.110 120 6 51.257 103 5
3 20.544 62 3 21.102 42 2
4 28.753 86 4 28.829 58 3

TOTALE 105.106 315 15 119.577 240 12



