Relazione Tecnica

Disposizioni in materia di disturbi dello spettro autistico

L’ Autisimo & uno spettro eterogenee di disturbi del ncurosviluppo, caratterizzato da difficolta delia
comunicazione a esordio precoce, con comportamenti ripetitivi interessi ristretti. Una reale stima
della prevalenza corrisponde a <-5/1000; maggiore nei maschi che nefle femmine, con comorbidita
“frequente, stimata oltre i1 70%. Le persone con autismo hanne un profilo cognitivo atipico,
caratterizzato da limitata o assente cognizione sociale € percezione sociale, disfunziene csceutiva, ©
atipica capacitd di elaborare percezioni e informazioni, Questi profili frovano fondamento in uno
sviluppe neurologico atipico a livello sistemico. La genetica ha un ruolo determinante nell eziologia
dell’autismo, msieme a fattori ambientali in grado di inciders precocemente sullo sviluppo. La
valutaziome dell’autisme deve essere multidisciplinare ed evolutiva, ¢ la diagnost precoce &
essenziale per avyiare un intervento efficace. Interventi precoci comportamentali sia di ampio
spetiro che mirati possono miglorare la comunicazione sociale € ridurre le componenti di ansia ¢
AgEressivita.
Solo da pochi anni & emerso con chiarezza che la transizione delle persone &g}ll autismo dall’eta
adolescenziale all’eta adulta costitnisce un momento critico, in cui la creazione di opportunitd di
mserimento in attivita di tipo abilitative ¢ socializzante fmé determinare le condiziom per ottenere
un accettabile livello di qualita della vita della persona.
E" ommai acquisito che gli intervenii abilitatt ¢ cdueativi per Pautismo devono iniziare
precocemente in ctd infantile ¢ continuare durante Padolescenza e I'etd adulta con I'obiettivo di
sviluppare ¢ mantengre nel tcmpd le abilita pmfcssionaﬁ e sociali ¢ incrementare Pautonomia e
Uindipendenza. L'intervento deve esscre modulato sull’eta del soggetto, sulla situazione di vita e
deve essere personalizzato, intensivo, costantc c© continuativo. Nell’infanzia, 1'intervento
abilitativo—educative deve mirare al consolidamento delle abilita acquisite ed al polenziamento di
quelle emergenti, deve facilitare gli apprendimenti in un coniesto naturale e stimolante, deve
attivare gli interessi del bambine e pertanto essere strutturato in mode adeguato rispelto ai tempi ed
al luoghil necessan (strutture specializzate per il disturbo dello spettro autistico, anibicnte scolastico,
abitazione). Gl adolescenti ¢ 1 giovani adulti devono continuare a poter usufruire o, se di nuovo
mserimento, fruire di programumi  educativi individualizzati nelle arce funzionali come la
comunicazione, le abilita sociali, le capacita lavorative ¢ di tempo libero nella prospettiva di un
progressivo distaceo dalla famiglia di origine. _
Nella Regione Abruzzo, con il DCA n. 38 del 28 marzo 2014 & siata recepita I'intesa Siato—Region
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dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore dei disturbi pervasivi dello swluppo
{ DPS), con pdrlmmdu viferimento a disturbi delle spetrro autistico™.

Nell"ambito del suddette Accordo. gl ohicttivi ¢ le azioni assegnati alle Regioni sono:

1Y Migliorare la conoscenza dei bisagni e dell” ofterta;

2} Promuovere interventi mizati alla creazione di una rete assistenziale regionale integrata;
3) Formare tatte fe figure prafessionall coinvolic;

4) Attuare, produrre ed aggiornare Linee Guida o ¢ promuavere la ricerea;

5) Sviluppare unz Carta del Servizi e dei Dirftti dell'utents,” promuovere informazione ¢
sensibilizzazione sociate,

La legge n. 134 del I8 agosto 20135 detta “Dispasizion in materia di diugmsi., cura ¢ abilitazianc

delle persone con disturbi dello spetiro sutistico ¢ di assistenza alle Famiglie™, Lssa pone in capo

alle Regioni, come livello essenziale di assistenza, la qualificazione ¢ il funzionamento dei servizi

di aséistenza sanitaria alle personc cnﬁ disturbo dello spetivo autistico.
QI PFESERIE SECHMEIEEIE. in otemperanza delle dis iposizioni statali (ASfiniSCE pEr [ Regione
Abruzzo finalith ¢ interventi in matoria di disurbi dello spetro autistioo far 1) Deterrina Iy /&S
—11(,0110%\,11&0 un ruolo centrale per i pediatri dx
lihera scella e i medici di medicina generale e plu\CdLlldO equipe tertitoriali dedicate {art. 2).
_ ‘
(CRRA) individuato nel P2O. dell*aquils. Gli articoli 4. 5 ¢ 6 definiscono nel detlaglio il riordine
della rctc con gl standard assistenziali ¢ organizzativi delle strutture semiresidenviali e residenziali.
Larticolo 7 promuove pragrammi di attivith terapeutiche oxtra murarie abilitative in continuita con-
_ L articolo 8 istituisec il Comitato tecnico — scientifico

regionale con il compito di aggiormare le ilmc di indirizzo nazionali { art, 9 per ta diagnosi, il

Df}e

-

frattamento ¢ la presa in carico delle parsone con disturbi deflo spetire autistico, ¢ di monitorare
Pomogeneita degli interventi sul lerritorio regionale. Ta prm-nozinne della inciusione sociale,
scolastica ¢ lavorativa & prevista dall'art, 10. GH articoli 11 ¢ 12 dettano indicazioni sulla
formazione ¢ aggiomamento degli operater] sanitari e sociali oltre che genitort ¢ familiari, e sulla
necessita della istituzione di una hanca dati volia # rilevare i pm'an-letﬁ di incidenza el}idemioloaica.
Liarticolo 13 defimsce le modalitd di aggiornamento del Labblenmm det servizi della rete inteorata
per i disturbi dello spettro autistico.

;Jl‘eselﬁc documento tecico ¢ il risultato del contribute ¢ del supporto tcenico di un gruppo

gionale di (lavoro  coordinaio dalla. ASR Abuzzo. muliiprolessionale ¢ multidiseiplinare,

omposi he operano da anni nell*assistenza

disturbi deliautismo, da componenti delle societd scientifiche ¢ dell‘universith. VTR
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Discipling attuativa
1..134:2015
DESPOSTZMONT IN MATERLA 11 DESTIREB] DELLO SPETTRO AUTISTICO

Artld
Finalitd

La presente disciplina, in conformiti a quanto previsto dalla Legoe 18 ugosto 2015 n. 134, prevede
interventi {inulizzati & garantive la tuicla della salute. il miglioramento delle condizioni di vita ¢
Pinclusione nefla vita sociale delle persone con disturbi dello spettro aulistico.

Per le finalitd indicate al comma |, in particolare, [a Regione:

a) garantisce § servizi ¢ le prestagoni della diagnosi precoca, defla cura o dol trattamento
individualizzato delle persone con disturbi dello spetiro autistico;

b} assicwra la presa in carive plobale della persona attraverso wna velutazione Tungonale

multidimensionale ¢ mueltidisciplinare e la definizione del progetto individuale unilamente 1

progetto terapeutico riabilitalivo, mediante Iimpicgo di metodi ¢ stumenti basiti sulle pit

avanzate evidenze scientifiche disponibiliz

Adefinisce e qualifica la rete inteprata dei servizi per la cura, riahilitazione ¢ assistenza dei disturhs

dello spettro antistico;

garantisee la continuita dell*assisicnza e o sviluppo di interventi coordinat e gqualificati lungo

tto Parco della vita della persona; "

promuove ['integrazione scolastica dei minovi e garanlisce interventi educativi e assistenziali

ambulatoriali, domiciliari ¢ di comunita;

promuove Uintegrazione sociale degli adulti warantenda anche intervent per inserimento in

ambito lavorativo;

£] incentiva progett dedicati alla formazione ¢ al sostegno delle famiglic che hanno in carico
persone con disturbi dello spetteo antistica: ' ‘

by adotta provvedimenti di adeguamento detle linee guida ‘aggiornale dall’lstituto Superiore di
Sunitd, a norma dell’ar.2 detla Legge 134 del |8 agosto 2015,

Art, 2
Lz Hete regionzle dei servizi

La Regione altraverso una rete di assisienza integrata e multidisciplinare, organizza i servizi rivolti
alla diagnosi precoce, ulla cura. alla abilitazione e riabilitazione dei disturbi dello spettro autistico,
garaulendo la confinuith assisicnziale tra i servizi per et evolutiva ¢ quelli per Pautismo adulte. La
rele integrala assicura, aftresl, una adeguata copuertura di tulli 1 territori delly Regione in modo da
promuovere Ja prevengone socizle, la collaborazione con le famiglie e il coinvolgimento degli
istilutl scolastiel. A wl fine promuove la disponibilitd sul temitorio di strutture residenziali C
semiresidenziali accreditute pubbliche e privatc.

La Regione riconosce un ruolo centvale por i Pediatei di Libera Scelta ed i Vodici di Medicina
Generale all'intemo dells rele per i disturhi dello spetire aulistico. prevedendo anche percors
formativi a sostegno di ale obieitivo, ;

La Rete regionule di assisicnza dedicalu ai Distarbi delio Sputtro- Autistice [ASD) presenta g
geguente arlicelazione: '
a) Pudiatri di TLibers Scelta ¢ Medici di Medicina Generale:

[O¥]




by Nuclei Terriloriali per 1" Autisme compost da é{]uipa territoriali dedicate, afferentd nell’ambito

' dei servizi delle AST i Neuropsichiatia Infantile: Territoriale per I etd svolutiva ¢ dei Coolri di
Sakute Mentale por gl adulda:

¢} Strutlure riabilitative ambuaiatoriali pubhblicke ¢ private acereditate;

d) Centri Diurni terapeutico-tiabilifativi intensivi pubblici oo privat acereditati per gli AST:

el Maodul dedicati per il mattamenta degli ASD por minori aell amhbito delle *Siruilure residenziali
per disturbi del comporemento @ putelogie neuropsichintriche delletd evalutiva™

) Maoduli dedicati per 1l rattamento degli ASD per adulti el ambito delle Stutture residenziali
“Residenss Protetie Disabili™;

Contro Raonle i it pr P A (CI

£ mdividuato nella Resione Abruzso 11 "Cenire Reglonale oi n.r,, erimento pes fduricma® f(f'f\’}id)
o at I
che ha sede nel P.Q. i L‘z'\.quilﬂ.

EY

L'attivitd del Centro Regionale integra ¢ supports le risorse esistent sul territorie ed in particolare
-quelle fornite dai servizi territoriali & neuropsichiarria infantile di opni singola ASL,

e attivild del Centro sone rivolie priorilariamente: ,
i) d“ esecuziene di studl epidemiologici e di vahitazione della risposta assistenziale socio-sanitaria
ai hisognt delle persone atferte da disturbi dello spettro autisfico residenii nella Regione,
Abruzzo;

8) alix costtiizione deil’ Osservalorio Resionale sull Autismo { conservazione delle informazioni
rignardanti fe caratteristiche cliniche ¢ le Joro eveluzioni. 1 dati genctial ¢ le azidni terapewtiche ©
riabilitative intraprese):

¢ alla promaozione di wleguate altivitd di audit clinfen ¢ sivica:

alla collaboraszone con le strutture dei Dipartimentd di Salute Mentale ¢ Materno-Infantile delle
Aziende Sunitarie della Regione Abruzeo, nonché con @ PLS, MMG @ i centri residenziali ¢
sermiresidenziali per "autismeo;

e}

1 al coordinemento delle attivitd di ricerca scienlifica e all’agaiornamente delle linee euida in
collaborazione con il comilatlo teenice seientifico;

gi al supporto per la formazione depls operalori secio-sanitari coinvold nelle problematiche dei

 disturbi dello spettre antistico, ju collaborazione con | ws_nonsdblh dei centri diurni ¢ e

associazioni delle famiglic pill rappresentative;

ht alla promozione della uniformit dei percorsi diagnostico-terapetici su twuo il terriorio.

La Giunta Regionale definisce ¢ aggioma i requisiti erganizzativi strutturali © teenolowici del Centro,

Artdd
Muelei Tervitorindi per P Autismo

f.2 definizone delle équipe territoriali deditate, ai sensi dell’art, 3 della L. 1342015, che wéngono
denominate Nuclei Territariali per I"Autismo (NTAY ¢ che alferiscono ai servizi ¢ Uity Operative
Complesse di Neuropsichiztria infantile ¢ ai dipur limenti di Safute Mentale ]]Ll'] old adulta, risponde
ai seauenil mdirizzi: ’ '
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1." Per Uetd evolutiva, ogni Aziendu sanitaria deve essere ‘dotatz di almeno ur’ﬂqu‘pc specialistica, con
un rapporte tendenziale di 1:23000 residenti di etd compresa tra 018 anni. dedicata ai distarbi dello
spettra autistics, per la diagoosi, le ovalutazions muoliidiseiplivare ¢ la presa in carico globale
bumbinofadolescente ¢ t_s".nitori collocatz nell’ambite del servizio lemttoriale di Neuropsichiatria
Infantile. ["&quipe, a carattere multiprofessionale, prevede la presenza di almeno vo ncuropsichiatrs
inlastle, uno pstcolus:u preferibifmentc con espericnza n teeniche cognitiva comportamentali, un
logopedista, un terapista delia neuro psicomotricita dell’etd evolutiva, un terapista occupazionale (o
in altornativa un terapisia ddla riabilitazione psichiawica o educatore profcssionale) ed un assistenle
suetale, '

[

Per Tetd adulta, nell’ambito dei Dipartimento di Saluie Menwle aziendale, "adozione di un
“Protonollo operative per la presa o carico delle porsone adulie con gpetire autistico”™ dove
conserilire la comtinuild assistenziale {inteprazione cld infantilefetd adulta) e Uidentificazione di
percorsi speciticl pear le persone adulte. Per il persegnimento di tzfe obiettivo. le Direzioni Aziendali
aarantisconn che il Direttore del Dipartimento di Salule Mentale possi individuare un’équipe
snecialistica, anche per nclusione goviale e lavorativa del giovani adulti con ASD, composta da
almeno: uno psichiatra, uno psicologe. un terapista oceupazionale (o in alternativa un terapista della
riabilitazionc psichiatrica 0 educatare professionale), un assistente sociale,

3, Lléquipe specialistiva dedicata ai disturbi dello spelivo autistico deve raccordarsi con i Pediatri di
Libera Scelta e Medici di Medicina Generale, gli insegnanti © ali operatori educativi, anche at fini

"}/’arwlusinnc scolastice ¢ socthile dol minord, individusndo un case manager r2 - companenti
gl equipe steysa con funziome di raccordo tra servizi sanitari, servizi sociali. scuola ¢ famiglia, In
mbite scolastico, il case marager identitica le priorita ¢ @ sompartamenti-problematicl vispette alle
passibilitd di sviluppo ¢ apprendimento, localizza fe abilitd eritiche per un buon funzionamento,
facilita lo sviluppe dell’alunmo sul piane dell’autonomia, delle relazioni, delle capacitd di
comunicazione.

Art. 5
Centri I}iurni

Al fine di rendere ottimale gli intervents e «1udhllc are |"assistenza in funzione del quadra evolulive
tipico dei disturbi dello spettro autistica, fa Regione riconoses all'interno della ete i cuole dei Centri
diurni per Pautismao sig pubblict chie privat zzi.:umdu'nu, Llaccesso al Cendr Diurnl ¢ subordinato alla
valudazione detl’ UVM preposta.

1.(1 Centri Diwrsi per l'aulismo, rappresentanc (Strultare a caratlere  semiresidenziale) rivolte
esclusivamente al trattamento di persone affetie da autismo@petative nell’arco di 346 ore i alivit
diurna, [T Centri Diurni svolgono attivitd abilitative-riabilitative per aumentare il gradiente di.
indipendenza, di un minimo dj 3 ore al glomogper I'etd evolutiva par massimo 5. giori alia
settimana, ¢ difun minimo di 6 ore &l giomo per Uetd sdulls ponMESSHHG 6 gori dlld SClinanm
sceonda del numero di glomate autorizzle in sede di UYM.

2. Le funziom principalt del centri dinent sono le seguenti:

ay facilitare o sviluppo psicolagice deghi wtenti presi in carico in un contesto natugale o stimolarte:
e mighorame Mnlerazione soctule ¢l comumcazione verbale ¢ non verbale:
A o consolidarne le abilith e competenze cognitive: acquisite ¢ potenziarme quelle
) csistenli: ' ' )
o gvilupparne ladattamento emozionale ¢ sociale, lautonomia o Tindipendanza
cotregaendone 1 comportamentl disadattativi; ,.--
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by consentire agli adelescenti un progressivo  distaceo dalla famiglia ¢, guando  possibile.

o U'mserimento livorative: o B ' .

¢ promucvere ativitd osleme wolle ad acquisire ©oprerequisiti per un’atfivitd lavorativa o
[rredutiiva;

dj promucvere  allivitd  esterne  lavorative  volte  ad  assicurure al  soggetlo  di integrarsi
produttivimente ¢ seeialmente in un m‘nhicsat‘t‘ Lavaralive;

¢l prospuovere atlivitd di supporto atle famiglie con specifici interventi, se rehicst, sia di tpo
psicocducative sia di tipo saciale, per agevelare la gestione Lumliare del soggetio autistico anche
attraverso attivitd svolte al damicilio del pazienle lmitaiamente a casi di particolare gravita.

Aris
Serutinre Residenziali

La Regione Abruzzo prommeve @ sostiene sul lerritario regionale, in coerenza con i bisogni espressi

e eon 1 diverst hvelll di complessita assistenziale. la realizzazione i modulidstrullure a caratiere
residenziale dodicali a persone con disturbt dello spetiro autistice.

. Per el ovaolutiva, sono-istituite structure residenziali con nuclel dedicatl di 10712 posti letto per il
trattamento dell autismo all'interno delle *Strugure residenziali per disturbi del comportamento e
patologie newropsichiatriche dell’eta vvoluiva™ Llaccesso alle strutture & subordinato allis
valutaziona dell’UVR preposta, Le attaild previste ali’interno delle strutture sona rivalte. attraverso
interventi psicoeducativi di tipo cognitive-comportamentale, a sviluppare:
a)  abilitd comuenicalive:
by abilitd di antonemia persanale:

c) - attivitg domestiche;
d). gestions def tempo Fibero, mobilitd ¢ vita in comuniti;
¢l wbilitd cecupazionali anche finalizzate all’inserimento lavatativo,

E\J

Per 'eta adulta sono istituiie struiture sestdenzaali con nucled dedicati di 10412 posti letta. L' accesso
alle steatture & subordinate alla valutazione dell’UVM preposta, Le attivita previste sll’intemo delle
strutture, rivolie ad interventi psicoeducativi ad impoestaziope comportamentale ¢ cognitivo-
comportamentale, sono finalizzle wll'wccoglienza, all'assistenza, al mantenimento cfo reeupero
dell'zutononia residuz di persone disabili non antosufficienti. anche lemporancamenle privi del
sostegno  [amiliare, caratferizzate da media inlensitd assistenziale e mediafalla complessita
organizzativa.

Avt T

Al fine di garanlire continuita negli interventi e servizi erogati, in attesa di una puntuale ridefinizione
deliz normativa regionale, la Regione favorisee ¢ tulela pereorsi di deistiluzionalizzazione e di
supporta alta domiciliarid poe le persone con ASD, alle seguenti modalita:

prevenzione, card ¢ bratamento cducativo,

Guramza del nspette di protocolli @ procedure derivanti da lince guida regronali e nazionali per
Pantisimo.
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Comitate feealeo-seiendifics regionale

E* istituito il Comilato tecnico-seicatifico regionale per i disturbi dello speltro autistico,

Tt Comitate e composio da

a) il responsabile del Cenlro regionale di riferimento per I aufismo;

by i divettore della ASR Abruzzo;

¢} un dirigente del Servizio Programmazione Socio Santtavia del Diparlimento per la Salute e il
Welfure;

d) un dirigente del Scervizio per la programmazione sociale ¢ 1 sistema inlegrato socio-sanitario del
Dipartimernto per la Salete ¢ il Welfare: )

©
-

i responsabili delle strutture di neurapsichiawia infantile delle aziende sanitavic;

0} i direttori dei Diparlimenti éi salulc mentale delle aziends sanitaric:

2] duc rappresentanti dei Ceniri diurni e strovture di riabilitazione privati accreditali operanti nel
rattamento dei disturbi deflo spetiro aulistico:

by il Dircttore Generale deli” Ullicio Scolastico Regionale per 'Abruzzo;

i) duc rappresentanti di associazioni. riconoseiute operanti nul temitorio regionule per i disturhi
detlo spettro autistico:

0ow

un pediatra di libera seelta indicato dal Comitato regionale della Pediatria di Libera Scelta:

due rappresentant delle Universitd esperti in materia di disturbi dello spetiro autistico.

-medico-di medicina generale indicato dal Comitato reaionale della Medicina Generale:

1) uno psicologe indicato dintesy con ["Ordine degli Psicolngi della regione Abruzza.

1l Comitata tecnico-scientifico regionale ¢ costimito con provvedimento della Giunta Regionale
sceondo criter] ¢ modalitd determinati nel presente arlicolo.

[t Comitato leenice-seientifice regionate propone I'aggioramento delle linee 'di indirizzo per la
diagnosi, il trattamento ¢ la presa in carice delle persane con disturbi dello spetire autistico. con la
connessa attivita di monitoraggio, al fine di rendere omogenei ed operativi sul territorio regionale ali
interventi socio-sanitari, nel rispetta delle Lince guida nazionali por 'autisma.

Il Comitato tecnico-scientifice regionale dura in carica lre anni e si riunisce con una periodicitd
almeno semestrale nella sede dell’ASR Abruzzo, su convocazione del direttore della slessa. La

-partecipazione dai componenti ¢ 4 titolo gratuite.

ATLY
1.inee Guida

La Giunra Regionale, su proposta del Comitato tecnico-scicntifico di cui all’arl.8, adotta le linge
guida sul trattamente dei disturbi dello speitro autistico in e le etd, in conformita con pli
aggiornamentt dell’[stituto Superiore di Sanita. ai sensi dell’art. 2 della L. 134/2015.

In sede di prima applicazione, il s delle linee suide, fatto salvi successivi aggiormamenti ¢
integrazioni, ¢ rappresentato dall” Allegato “A™ ul presente documento.

Art.10
Inclusione socisle, seolagiion ¢ lavorativs

La Regioue promuove percorsi di inclusione sociale rivolti al miglioramento delie quabitd della vita
delte persone con disturbi dello spetfro-autistico, sostenendo attivita-cducative, ricreative ¢ sportive
com 1l supporto di aperaloern esperti in aulismo.
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l.a Regione garantisce il dirito sllo studio delic persone con ASD, prevedendo apposite intese con
I"Utficin Scolbstico Regionale ¢ ingentivande protocolli con gli istitali scolastiel di’ oghi nrdine ©
aradi. ' ' ' ' ' ' '

T Regione promuoye ¢ sosliene spesifict perearst Tormativi, anche di caraters spesimentale, mivolli
atle persone con ASD fmalizzati & un possibite inseeimento lavorstivo, a garanzia dell assenze di
diseriminaziont.

Art 11 . .
 Hormaziane e aggiornamento

La Regione promuove, neli arca dei distueb dello spetiro wulistico, la formazione permanente, intesa
come insiorne 4 attivitd Analizzate a migliorare le competenze o 1 comporiamentt dei diverst profili
professionali e dei sequenti snggetti: - )

a} operatori del setrore santlurto sulic metodologie di intervento e sistemi di valutazione hasati sulle
miglion cvidenze scientifiche disponibifi: )

hl operatori del scitore sociale sulle muetodelogie educative basate sulle migliori evidenze
scicntifiche dispombals;

¢} genitori e familiari defle persone con disturhi dello spetire avtistico da realizzarsi anche attraverso
il parent training. - f S

La Regione, unitumente alle sauole aytoneme ¢ ai centrl territoriall por Uinclusione scolastics,
pronuoyve intervent & formazione sulle metodelogie educative per gli insegnanti prevedenda a 1al
Fine apposite intese. )

T dau ¢ le claborazioni di cul al comma 1 wengono messi a digpasizione del comilale teenico-

scienlifico regtonale e di tudti | sopgetti della rete regionale del servizl.

) O ATLE3 ) .
Talbisogne, awlerizgazione ¢ acereditamentn

La Giunta Regionale approva la definizione del fabbisogne dei servizi della rete indegrala di
assisiénza per gli ASD, secondo i peincipi indicaii nel presenie arlicolato ¢ in conformita con le
disposizioni statali ¢ regionall,

T sede di prima applicazione il fabbisogno deliz refe per @ Cenirl Diumi ¢ le strulture residenziali &
determinate secondo gii standard della programmazione regionale vigente e le linee puida i cui
alPart. 9.1 fabbisopno di postt kelto det Centri Diurni per UMautisma, cosi come delinie con DCA n
117 del 28.09.2016. viene incrementato di un valore wassime del 20% su base provinciale per
I"assistenza in ofd aduita, Ti fabhisogro aggiuniive di posti letto residenziali dedicati alle persone
adubie con sulismo ¢ delerminato, in via sperimentale; in un posto lelto agni 30.000 abitant su base
provineiale. ' : Co
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Le procedure di aulorizeazione ¢ di accreditamento delle swmtture sanitarie e socio-sani
rispondono alla normativa regionule vigente in maieria e, par quanto non previsto, afle modifich
micgrazioni di cui all*allegato al presente documento.

Avid ‘

Disposizioni finanziarie
All'atmaziene delle misure definite nel presente articolato concorrone risorse del Fondo Sanitaric e
ulterior risorse statali ¢ regionali proprie.
La ‘Giunta Regionale definisce annualmenle eriterl, prioriti e modalita di [inanziamento degli
interventi previsti dalla presente disciplina attuativa,
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Linee-guida per Paptisme - Reglone Abruzzo

Li linee-guida consistono in una servie di indicazioni. raccomandazioni cfo sugperimenti che st pongony
coma puntt di riferimento per genilert ofo operaton di vario livello (medict & famiglia, pediatei di libera
scelia. nenropsichiat fofandli, psicologl, terapisii, cducatori, cle). Ludozione delle raccomandazioni
espresse all'interno di tali linee-guida in termini di diagnoai ¢ di traftamento nos esclude la possibifita
{lulvolta 'opportuniti) che. sulla base della valutazione del singola caso, si possano di volta in valig prendere
decisioni alternative alle raccomandazioni preseritte, basate sulla considerazione di specifiche circostanze ¢
varizbili coinvolte in guel case. purché si adotting metedologic ¢ procedure scientificumente rilevanti. Le
linee-guide rappresentana ineltve dei parametri di riferimento temporanei, destinati-ad cssere periodicamente
modificali ¢ aggiornali, sulls base doi progresst leenologicl e dell'avanzamento delie conoscenze scientifiche
disponibili ~,u]1mﬂum 2l OuL e lines ’uida i.ndix-iduunu anche guall debbone essere le modalita di co-
progetazione, fra i 1 ssicurare alle persone con disturbt delle spetvo
aulistica ¢ come icrmuh i tlu vari conlesti \Lsumla \olul‘mmm sport, lavaro) si debbana coordinire e
loro per rendere nuﬁqimo Plotervento d1 muglioramento del profilo di funzionamento della persona
all’inlerno dei contesti stassi s:a dal punto di vista delle autonomic personali che delle \‘dpdblld reluzionali ¢
di parlecipazione attiva, Pe hmm ali interventi non possono limitarsi alle templl_ [cognitivo-comportamentali,
exch ma lendere ad en pano wmpio pereorse socie-sapilario di promozione della persona allinterno dei
contesti, che deve essere pensato sin dalla prima cti. Non pué ritencrsi. infauti, che nella prima Fase detla vita
il bambmo sia solo destinaturio di tera ph. sanitarie e netla fase adulta, invece, solo di percarsi sociali, che se
pon costraitl insieme, @i durante la minore cid, difficilmente rusciranno ad essere attivati.

Premessa

I Disturbi dello Spertro dell”Autismo {Autistic Speetrum Disorders - ASD) sono disturbi del neurosviluppo
che s1 mamfestano precocemente, di salito ned corse det primi tre anni di vita, con difficolta nellMnterazione
sociale ¢ nella comunicazione, associan a comporlumento ripetiive ¢ compronvissione di aree importanti
della vita guali Fambito sociale e lavorative. G ASD sono spesso assaciall wd altn disturbi {quali, ad
csempio. la disabilitd mellettiva) ¢ le sue mamlestazioni cliniche posseno esprimersi con madalita
estremamente variabili da compramissioni lievi a gravi del grado di aulenomia ¢ di funzionamento saciate.

Seppure negli anni passati siane stare usate varic classificaziont nosoprafiche degli ASD, fultavia. la pratica
clinica ha evidenzalo come fe distinzione, effettuata nei diversi ceniri diagnostict, tra i vari disturbi fosse
inconsistente ¢ {roppoe diserezionale, tanto el PPAmencan Psyvehialric Association {APA} ba sostenuio nel
Manuale Diagnostico e Statistico dei Disturbi Mentali (DSM) aclla sua quints edizione, che 1 sintomi sono
cost simili di appartenere ad uno stesso continuum di disturbi con carateristiche comuni, pintosto che
costituire entild separsle

wse degli ASD sono Wit oggi sconoseiute poiche vi sono complessi rapport
eziotogicl wa vari fattori di rischic che noa permetiono atlualnentle spicgazioni Docan tpo causa-sffetto. La
ricercs ha dimostrato comuaque il mole det fattori geacticl {clevato wsso di reditabilita del disturbo detla
speliro aclistico con mna shinw che varia dal 37% al 904, sulla base del tasso di concordanza tra i gewnellil,
ma-anche dei fatori ambientali (etd avanzais del genitori, busso peso alla nascita ed esposizione del feto a
- sostanze potenzialmente neuratassiche) o delle complesse tnleragoni gene-smbiente.

Le persone con autismo presentano in pit del 70% dei casi condiziont mediche, psichiatriche © distorhi delio
sviluppo in comorbilith. | disturbi medicl pia frequentemente associati sone Uepifessia, e sindrome dell'X
fragile, la sclerosi tuberosa © 1 disturbi del sonne. 1 disterbi psichialricl pia frequentemente associati sono
[Mansia @ Ja de\'et:amne Tra i disturbi del nenrasviluppo & frequente Passociazione con I Atention-Deficis
'*li'v‘iu i amdu (ADHDY) e i disturbi da tic. Senn frequenti anche 1 problemi comportamentali. come
A des L.NJ,I auiolesiomsnme {eirea 1 30% des cast).

Contesto epidemiclogico _ . 1"’“\
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seeondo recenti dati (Fombonne £, 2010) aumento della prevalenza ¢ stata del 600%; dal 1991, anc
. dati sull*incidenza indicano un aumento doveto prevaleniemente, ma non sole, ad vna maggiore rilovaziones
* Secondo il DSM - 5 Pactismo interessa all*incirea | bambine su 100, Cirea il #5% delle persone con disturby
dello spetire autistico presenta una disabilita intellelliva e cirea i 30%
perdita di competenze precedeniements

S5

presenla una regressiona, ciod una
acquisite. | maschi sono colpiti -3 volte pit delle fammine, sebbence

la ditfescnza diminuisca nelle personc con associaly disabilitd intellettiva.

Da una studio effetteato nella Regione Abruzzo con il soinvalgimento di 63 Pediatri di Tihera Scela su 180
& su una popolazione compresa da O a (4 gnni di 48.408 bumbini. & stata evidenziata una prevalenga, con dati
aggiomati al 2016, di 0,74% pari a 359 casi di autismo rileval. , S

In Abruzco, witavia, non esistono dati epidermiologici di incidenza o prevalenza dell’autismo che o
CONSENtant una programmazione mirata in fermini quanditativi. Nel nostro Pacse vi sono aleuni dut recenll
basati su sistemi informativi regionali (fonte Tstiluto Superiare di Sanit).

A titola di esempio, nella regione Piemonte ¢ in vigore a purtite dal 2003 un sistermu informative che
raccoglie i dad dalle 27 Unitd Operative di Neuropsichiatria Tnfantile che partecipano all’Osservatorie
regivnale sulla disabifita infantile. Sulla base di tali dai, la prevalenza di Disturbi dello Spetro Autistico
nella regione per Punno 2008 nella Riscia di o 6 -10 anai & stata stimata fntomo al AET000 (1270 cirea).
Nella regione Emilia-Romagma, dove & pienamente operante dal [999 un sistcma per la registrazione delle
prestazioni, la prevalenza stimata all’etd di 6 ami neli’anno 2011 & di circa i) 3.5 per 100U (1:286 circa). Sia i
dati longitudinali del Piemonte che quelli dell’Emilia Romagna confermano il progressive abbassamento
dell’etd di prima diagnosi (Fonte: Linee i indirizzo per la promozione ed it miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degii interventi assistenziali nei Disturbi pervasivi delio sviluppo (DFPS), con particolare

i
i 22 povembee

‘Herimenio ai disturhi deilo spetivo autistico - Docwmento approvaio come decordo in Conférenza unificese

20123,

Eagnosi

} DSM=3 fe manifestazioni fondamenlali dello spetiro autistico sono:
f persistenti della comunicazione socizle in molteplici contesti™
€rn di comportamento. interessi ¢ alliviia ristrelli e ripetitivi®,

LaThagnosi degli ASD richicds, peraltro, di specificare la presenza o assenza di disubilitd intellclsale o di
alterazioni del linguaggio cosi come di alire condizioni mediche o geneliche ussociate in modo da avere una
descrizione completa della condizione individuale [DSM-5: 201 3 ' ,.
[n ultima analisi, il fivello di [unzionamenio cognitive pud presentare vari profili allinterno di due -
sottogruppi di funzionamento: a basso funzionamoenio FQI=70) ¢ ud alio funzionamenta ( QI=70).

Biagnosi precoce

II Disturbo Autislico solitamente esordisee nei primi tre anni di vits o spesso le modalita i esordio sope
subdole e mal definite. L'operatore di [ livello (pediatra o anche operatore di asilo mido) deve perlauto essere
sempre aitento alle preoccupazioni ¢ ai dubbi ciferiti dai genitori cirea lo sviluppo della comunicarions e
della socializzazione del bambino, Tnfalti, seppur a volte sis difficile, ¢ molto importante diagnosticare
Yaulismo in ctd precoce identificando i sesmali di rischio di un alierato sviluppo comunicativo-relazionale
entro 1 secondo anno di vita det bambina, perché un intervento pracoce pré migliorare sensihilimente 1a
qualitd della vita dells persona awtstics. Formulare una diagnosi tempestiva di autismo ¢ importante anche

perché:
¢ Consente una migliore valutazione dei dati epidemiologici di cui attualmente  disponiamo,
permettende una reale stima della provalenza del disturbo, che altwalments corrisponde g 4-5¢1 (000
mit cle potrebbe, invece, essere valutata nell'ordine di 61000 L'astismo. quindi porrebbe ossere
ritenuo molto pitt frequente che in pussaio; _
= Consente i prevenire quella situwazione di malessers che s genwra allinternoe del sistema famiglia,

quando i genitori appaiono disorientati di fronte alla evidenza di anomalic nello sviluppo sociale ¢
comunicativa del bambing. T genitori ricevono solitamente in questa fase risposte evasive cirga la -
natera del problema. oppure risposte rassicurant o addiritiura calpevolizzant. menire & IMportale——

BN

11 fal hor
I R E =Y

S ARG &

1) S

"‘".‘{f;",c T4



fornire loro-delle splegazioni ddaouau C Soprallulio .;,Tllddlll ne pmces:m di approfondimento
dirgnostico; : A : ) Co

o Facilita 'acoessa dei familiar del bambing colpito o indagini genctiche. cosi da garantire un maggior
fivello di attenzione e servegliznza pee i ratelll del bambino interessato (il vischio di deorrenzs del
disturbo nells stessa mmxghd ¢ da 5 a 100 volie superiore rispetto alla prevalenza nella papolazionc
aenerale);

¢ Permette la programmazione di un inlervento precoce: in proposite una seric di ricerche hanno
evidenziaie che la possibilita di organizzare in manicra adeeuata tempi, spazi ed attivitd del bambino
netla fases di el precoce (24 anni) riesee &d incidere sigrilicalivamente e nellimmediato sullc
potenzialita del bambino ¢ in prosputtiva sulla qualiti delle sue capacitd adattive, da cui dipende la
qualita di vita dell'imtero sistema familiare.

Anche se molti bambini can autisma wnwno diagmosticati dnpn i tre mm, analist retrospettive e studi
prospeticl hanno messo in luce che melti bambin presentann § primi sintomi 2id intorno ai 12 wesi; in molt
casi la piena smtomatologia & identificabile solo L'fD]](" 18 mest oo adeunt cust anche dopo 124 mesi. 1 primd
segni a comparire rigugrdany aspertt comunicativi e sociali. come Massenza di contatlo sculare, la mancanza
di altenzione congiunta e di condivisione dolt*a[Tetio, la mancala comparsa del gesio di indicazione e di altri
gost comunicalivi, la mancata risposta 2l aome, Duranic la prima infanzia emergono, inalive, anomalic nel
compartamenio di gioco (assenza di gioco simbolico ¢ maodalitd siereotipate nell’uso deeli pgoettiy ¢ nei
bumbini che svituppano abilitd- verbali, anomalie nell'uso del linsuaggio, come 'utitizzo di ecolalia;
inversione pronominale ¢ lingnageio idiosincratica.

Per quanta fin qui Lspu\lu appare indispensabile la sensibilizzazione dei pediatri di base e l'inserimento, nei
bilanci di salute dei i irni anni di vita, A valelazont dello sviluppa comunicativo-relazionale ¢ di strumenti /1;0
diggnostici di seroening dellautisme come la CHAT di Baron-Cohen gid utilizzata in molti Pacsi curope,

Net casi in oui, in base ad un test stundardizzato o all'nsservazions clfeluata, sembri verificarsi un au;o"lc

sospetio di' Autismo l'operatare di Tlivelio du richicders una visita q]‘ecnalzau a {Neurapsichiatra h'l.l-:l]]t]l\.,{ 60.9

kY

per Teventusle conferma diagnestica. Nei casi dubbi Poperatore di 1 livello, daccorde con @ geniloril &
organizza un controlto s distanzs di gqualtro sellimans per upa vivalilazione doi seem "sospettit.

La M-CHAT (The modified checklist for autism in toddlers, 2001) & invece una recente os cnaione della
CHAT. La M-CHAT ha una Sensibilits di 87%, una specificita di 99%, il potere pr&,dlm\ o posiiiva é di 80%
¢ il potere predittivo negativa di 99%. 1l vanlagyio di tale strumento permetie unampia coperiura defla
popolazione a basso costo, in quante somminisirabile dircllumente al genitori con tempi minimi di
compilazione.

Il Pediatru deve poter cogliere precocemente eventuali anomalie nello svituppo della comunicazione e delia
sovializzazione du.,l bambino. B° infatti fondamentale ai Gini prognostic: pradisporre un progetio riabilifativo
arceoce, § bambimi che ricoveno una dizgnosi ed un tradamento adesoalo gid dai primi anni di vita passono
sviluppare il linguaggio ¢ un diserele lvello cognitive che permetierd di wequisire una buonz autnnomia
personzle ¢ sociale.

Andrd perfanto prevista implementazions dei pereorsi per la dizgnosi e il trattamento precocissimo (18-24
mesi) in collaborazione con 1 pediatl ¢ i servizi di riabilitazione lemiloriali {modello Harly Start) con
Programmi di f'm‘nm?i(m"‘hgniomamcnln condiviso sulle linee guida al trattamento dei Diswurbi della spettrn
audistion (Istituto Supericre Sanita 2(H5), v
A diagnasi cseguils, la persona con’ autismo viene presa in carico dal servizi aziendali previsti {equipe
territoriali). Laceesso alle sirutlure smbulatoriali, residenziali ¢ semiresidenzali scoreditate ¢ subardinata
alla valutesione delte LV preposte casi come disciplinalo dalla normativa regionale vigenle in materia.

{6

.——-/,

Proguosi

Ilantismo & una condizione che una voltd instauratasi perdura luitala vila seppure nud essere soggetia a delle
madificazioni in senso miglivrative fsvituppo di autonemic personsli ¢ sociall, linguaggio e altre funzioni

cognitivel ma.anche in sensa pepgisrativo {comparsa di disturbi del comportaments ¢ di allri compartamenti
proemaiie’?,




In etd scolare si possono osservare miglioramenti nelle abiliti comunicative e sociali in molti
aiitisma, sopratiuito se i-fengc‘xno messi o inatto 'temp'-asli»-’ame.me DTOgl'éli‘l'll‘l'lildi intervento ,
adolescenza, Witaviy, di fronic alle sfide scmpre pin complesse posts dall’ambicnte sociale, le persone don
autista possoina sperimentare difficoltd ancora maggiori; alt adulli con autizma conlinuana a presaare
deficil nelle arse della comunicazione, reciprocitd sociale e flessibilita del comportamento. :
La progroesi in termint & sviluppo & autonomie personali @ sociali o i genere di qualitia della vita ¢
fortemente condizionaia dal grade di compromissione del funzionamento cognitiva ed in particalare di
sviluppe del lnguaggio ma anche dalls presenza di disturbl comportamentalt gravi. Attualmente salo un
erzo dei sogeelln alfelly da avtismo rsggiwnge un prado di autonomia . soddisfacents mentre i restante
numere di soggetti necessita di assistenza continuativa. 11 miglioramento della prognosi apparce locgato
principalmente alla precocitd e all'udegusterza dellintervenia abilitativo e quindi alla nossibilitd di effettuare
una diagmeasi precove ¢ di ricevere adeguall irallamenidd.

(uzlith della vita delle persone auntistiche ¢ delle loro famiglie

Nessuna persona con antismo dovrehbe essere privata della liberta di sviluppare le capaciti indispensabili a
condurre una vita indipendente secondo le proprie possibilita individualt, anche attraverso i giustt supporti e
sostegmi. [1 Muturo delle persone con autisme dipende dalla gravitd individuale della disabilita, ma anche dal
~Tivello di consapevolezza dei professionisti ¢ dalla disponibilita di adcguati servizi suciosanitari. nonché
detla capacita di fornire i giusti ed adeguati supporti e sosteani per quantitd, qualitd cd intensita (Le persons
autistiche ed i loro familiar hanno la necessitd di disporre di una rete di servizi accessibili gia dai primi anni

i vita del bambine, specifici per patologia, MG Messibili nell'crogazione delle
joni. | servizi sanitari dovrebbero fornire un supporte medico, psicologico. abiditativo. educativo ¢

¥

SOCTNGYIN do adegale per Tasein di etd {infunziy, adolescenzs ed eta adulta) in siretta collaborazione con
Ja F‘r"} a scuola ¢ se possibile i1 mondo del Javora. T genitort dovrebbere ricevere al pid presto

i dettagliate sulla diagnosi  sulle caratteristiche dell'autismo in mode da poter capire meglio od
1 problemi specifict del bambino ¢ dell'adolescente. Se 1 oservizi sociosanitari non offrono
oni csaurienti fin dai primt incontri, la famiglia st vede spesse costrella a cercare informazioni per
JEEEW conto e pud incappare in risposte inutili se nen dannese. Ogni servizio sociosanitario dovrebbe
Grnire alla famiglin wna deserizione chiara e detlagliata defl'approceio generale che viene adottato e
infarmazioni che ne dimostrino T'atendibility scientifica, Tnolire, coinvolgere la fumiglia ¢ la scuola nel
programma di trattamento, aumentz le possibifita del bambino di sviluppare al meglio le propric potenzialitd
anche per la profonda conoscenza che i genitori @ m parte gl insegnanti hanne del lora bambino. | familiari
delle persone autistiche, geniteri ¢ lratelli, dovrebbero essere aiutae a muntencre fo stile di vita wd 1 rappuort
sociali che avevano prima della scoperta della patologia, anche attraverse il polcrzamenta della rete
integrata dei servizi e con il contribute attivo delle associazioni di familiari e degli organi del terzo scttore.

Interventi jeranentici
i

Attualimente si riticne che non esista "il trallamenin” che risponda alla compluessita dei disturbi goncralizzali
dello sviluppo, ed in particolare dell'antisme. La pervasivitd del disturbo, la molieplicitd dei quadsi cliniei ¢
la possibile cromiciti del disturbo richiedono !iintegrzmiqne dei vari medelli di intervento. La strutiura
portante al momento pitt accreditata st individua all'interno di vn approceio psico-cducativo che preveda: ‘
s la diagnosi precoce ¢ comunicazioni chiare alla famiglia sia durante il percorso dingnoslice ¢ sia
nelfa valutazione deli'efficacia dei progetti paico-cducativi;
o la valulwzione " clinico-bologica con accertamenti laborataristici e strumentali, con eventuale
rattamento fanmacologico (ad esempio per @ soggelts affewd ds epile

351 o in etd adudta). Deve
rimancre comungue limiale ¢ casi cecczionali Putilizzo di psicelarmact nell’ el evoluliva:

¢ gli interventi abilitativi e educativi strutturati ed incentrati sul pofenzimuento delle risorse dul
bambino:- ' : . v

e {uiuto pratico;

&
¢ il gostegno psicologico atla Tamigliag : ' : ) “,»*g? T
= la continuild di servizi per 'indero vicle di vita della persona; ,% (Xt P :;x
& g
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> il eollegamento ¢ coordinamento deghi interventi ¢ dei sorvizi.

=z

Lu formulazione delbs diagnosi rappeesenta i) punte di partensza di un percorse da fare insieme {bambino,
operilon del servizi sanitari ¢ sociall. famigha. scoola), Tuti gli spazi csperonziali del so
%

ctlo pessono e

fa nel presidio

lerapeutico, ma sono wrapie anche totte le apportunitd offerte al sovectio di avire od inlcragite nei divers
1 : Pl b g f

.
ug

vone assuinere una valenza erapentics. La terapia, infaud, non ¢ solo quells che si

contesit. Porlanto, la collaborazivne ra le diverse fluure che interagiscons con il bambine non pud
prescindere anche dalla organizzazione specifica del contesio; & indispensabile lu realizzazione wd
erganizzazione di uga rete integrata di servizi con un approccio multidisciplinare ¢ una presa in carico
glabale ¢ conlinuativa, in modo che risultd costante ¢ sempre adeguato alle problematiche del bambinofadulto
con digturbo dello spettro avtistico. Queslo aspetio assume una rilévanza fondamentale se $i considera la
cronicita del disturbo stesso € la sua clevala pervasivita.

L'obiettiva principale di ogni percorse di presa in carico globale deve essere i raginngimenlto. attraverso i
varl inlervents, anche sanitari, del maggior grado di autonomia e di indipendenza possibile ner [ melusione
sociale, ‘ '

La valutazione funziosule multidisciplingre ¢ multidimensionale & un percorso che deve accompagnarsi alla
diaguesi clinica, con obicttivi differenti seppur complementari per una correlta presa in carico. Mentre |2
diagnosi clinica ha lo scopo di classificare il disturbo all'interne di categorie rivonoscibili ¢ stabili ael tempa,
la valutazione fingionale ha lo scopo di “differenziare™ i diversi sogeetti nei vari contesti, tenenda conto
delie variazioni nelle compelenze che avvengono su base temporale ¢ sulla base dei diversi ‘interventi
multiassiali, ¢ quindi di erientase Uintervento individyalizeato, Labisttive principale ¢ quella di formire una
valulazione delle abilita presenti ¢ di quelle patenziali dei soggetti nelle aree che risultano cssere fmporianti

per un lunzionamento indipendente a casa, nei conlil o struthure frequenliuti e nella comunitd, individuando PG
quindi [ sostegni od 1 support, olire che fe sirategie e le metadologie, utili al raggiungimento di @li obicttivi. ,,‘;
Vi sono anche persone con autismo che manifestano un particolare talento in diversi ambili: quello musicale! §7 .

arlistico, malematico {calcolo) o una “straordinaria™ memoria. Tali inleressi vengono definiti “isole ({ig
capacita”™ ¢ possome essere presenti nol soggetti-autistici sia ad alto che a basso (unzionamenta (Treffert, 5
2009 Baron-Cohen, 2009). Nella progetiasone di un intervento di presa in carico globale e confinuative\sy
risuita quindi opportune [vcalizzare Dattenzione anche sugli inressi e sulle abilith delia persong,
valorizzendol ¢ supportandoli ¢ non sofo sugli aspett deficitari della patologia.
Leobiettive degli strumenti specifici ulilizzabili non & sotanto quello di formulare ¢ confermare diagnosi di
ASD, ma soprattutio di valutare il possesso di abilitd & compefenze necessarie per la vila autonoma ¢
semiaulonoma,
Ciaseun intervento a favore del persony con Disturbo Autistico deve configurarsi come un progetia di presa
in carico globale centrato sulla persona ¢ sulla Bunigtia, in refazione ai contest visseli, che deve prevedor:
chiarezzn della diagnosiy deserizione chiara delle prospettive future di rattamento & di irnglioramente:
sostegno psicalogico & familiari; condivisione deghi obictiivi ¢ coinvolgimento nel progetto: formarzione dei
fumibiari sull*autisme al fine di fare Joro raggiungere un adeguate livelfo di conoscenzs, di consapevolezza ¢
di accelluzione. Bssenziale ¢ s previsione di programmi che da subite ubbiane come parle integranie
“inelusione sociale, con interessenze con ghi altei contesi di vita sin dal momente valutativo, valorizzanda e
responsabilizzando, quindi, anche altre eomponenti nella castruzione del perearsa {ad esempio, parti sociufi.
terzo sellore, sport).

I programuni & raitamento peralivn devono essere finalizzali u:
= prevedere in geacrale non un singolo wattamento, ma un sistema internlo di intervent coordingt
che garantiscane la glohalita della presa in carico per ta persons e il suo comaesio;

(4]

considerare lo - sviluppo della comunisazione funzionale  spontanes, la prioritd principale
dellntervento educativo precoce;

= essere centrati sulla complessita della persona o fa suu esperienza;

quindi associare alla presa in curico deli’utente, quella del nucleo familiure ¢ delle situazion
scolastiche {intervenil per Ninchisione scolasiiza, socizle, per inserimento lavorativo, per | abitare
in aulonomial;

@ riconascore Wit gli spazi che abitvalmente il soggeto. frequenta come oppartanitd - terapeutiche,
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= coinvolgere la famiglia nel percorso diagnostico. e terapeutico per cio che riguarda la valotazi
© verifica del servizi intégrati per I presa in carido del Soggetto con autisnio;

o prevedere en collegamente ¢ un coordinamento tra interventi © serviz, scuola, Gmighg

o garantire una centinnitd di seevizi pee Uintero ciclo di vitas

s coinvolgere ia famiglia nel percorsn diagnostico, terapeutico e di costruzinne dell’intere percorso del
progedto individuale e ded singoli intervenly anche riabiiitativisabilitativi;

e goinvaolgere, o sede di programmazione ¢ i altuagone del progeuo individuste, servizi, scuols,
famighia. avendo cura di verificare gli esiti anche di tale coordinamenta:

Le hnee guida internuzionali raccomandane che 1 bambini con ASD seguano del programmi di inlervento
comporiameniale inensivo ¢ precoce, All'interne di quesio approceio cognitivo-comportamentate madeHi
diversi pongone enfasi su abiettivi ditferenti e utilizzane varie strategic. Lai, L.ombarde ¢ Baran Cohen
{2014} hanno proposto di classificare gli approcad comportamentali in cinque categorie complementari:
[nterventi compottamentali inlensivi ¢ precoct (BIBI)Y: si ispirano al metodo Lovaas. per coi 1 compiti da
epprendere sona suddivisi v piceole sessiond, che vengono mscgnate una alla volta con I aiuto sistematico di
ricompense, associate in moedo contingente al comportamento target. Le sessioni di apprendimento
prevedono un setting in cui le distraziond siuno minimizzate, prevedono atto uso di ripetizioni ravviciate e la
raceolta sistematica di dadi relativi alla performance del soggetto, T tratlementt BEIBT in genere clilizzatl per
bambini al di sotto dei 5 anni, sembrano efficaci {sebbzne con una evidenza di arado basse ¢ medio) nel
promuovere lo sviluppo delle competenze cognitive, comunicative ed adatfive e in minor grado le
compelenze socialy, linguistiche ¢ di abilitd di vita quotidiana (Reichow ot al 2012).
L Farly Start Denver Model (SDM) {Rogers e Dawson 2010 integra le teeniche comportamentali con un
approceio basato sulle sviluppo ¢ sulla relazione; & finalizzato a promuovere abilitd quali "attenzione e la
madgzione  gociale, la condivisione delb*slfelo. Uhmiazione spontanca. allenzione condivisa, la
ﬁg@% 7i é ad attivitd di gioco congiunte, Ta comunicazione verbale ¢ non verbale. Le scelie del bambino

ziative spontanee vengono integrate dal terapista, che cred cosi delle routine di gioca condiviso.

Gli i¥1 di apprendimento vengonoe conscguill senze rinforzi esterni. Uno sludie neurolisiologico ha
eyigicny/lakg una modifica da un pattern atipico ad wno tipice dope due anni di intervento con FESDM
D gt al. 2012). - :

L 1

L'ed(ad)

‘emdZione strutlurata ispirata al modello TEACCH, pone enlusi sull adattamento dell’ambiente allo stile
mb\m)x‘u ¢ percetiive delle personc con autismo, sull'uso di supportt visivi por facilitare s comunicazione ¢
la transizione indipendente tra i diversi contesti di vita quotidiana e di apprendimento. I’ un approceio molio
utilizzato in tutle ke fusee di otit, ma le prove di ellicaciy sono molle limitate (Maglione et al. 2012} ¢ in Nulia
st ultlizzana dei modelli infegrali ispiraii sia all’ABA- ¢ sia al TEACCH, che tengano conte della inclusione
generalizzata nelle scuole (Muratori et al, 2014} ‘

Gli approcel mlegrali o specifiche competenze si focalizzano  su  specificl  domini  cognitivi e
comportamentali,

Il PECS (Picture Exchange Communication System) sembra essere utile per le persone non-verbali, almeno a
breve termine. Alcune evidenze di basso grado di efficacia sono disponibili per modelli che promuavono il
ricongseimento defle emoziond, [2 teoria della mente, Fimitazione ¢ la comemicazione funzionale, ma la loro
generalizzazione ad altei domini non & stata stabilita (Kasari ¢ Patterson 2012).

| training sull*attenzione condivisa sembrane efficaci in eta prescolare. in particolare per lo sviluppo del
linguaggio, ¢ sembrane vssere generalizzabili al contesu nalurall {Kaale et al 2012: Kasari of al 2008). Anche
unt intervento orientate all’interaxione saciale sincrona sembra cssere efficace {(Landa ¢f al, 20110,

Interventi orientati a specifiche competenze rivolti a bambini pit arandi, ad adolescenti cd adulti sona i
raining per le abilitd soctdli (social skills), per Mautonamiz e gli interventi di orientamento professionale, ma
sono necessar ulerion studi condott con metodologie piti uecurate, per verificame efficacia.

Gl inlerventi comporiamentzl orienladi ai distwbi d'ansia ¢ s comportamenti aggressivi, utilizzano
prevalentemente psicoterapie cognitiva-comportamantali nel primo case o interventi compartamentali basati
sull’ABA nel sceondo caso. 1l crescente riconoseimento delle problematiche psichiatriche che spesso si
accompagpano all autismo, tra ol wnsia, depressione o disturbi dellalimentazione, ha portate ad una
riconsiderazione della psicoterapia, in particolare quelta di impostazione copnitivo-compartamentale; questo
tipo di intervento richiedendo competenze di linguaggio e di compeensione sociale, & utilizzabile solo in
soggetti ad alto [ungionamento (Nadeau ol al. 20133 (GH mterventi basati sull’ABA per ridure |
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Lomporiamcnu aggressivi ulilizzano 'anabisi comporlamentals funzionale, I msegnamcnto dn (.omportamcnu
alternafivi’ Ta manipolazione degli dnteecdenti calralugiv basale sul rinforzo. .

Sii mterventt mediabi casa o nella comunitd, gendi in
amble cenlogive o A sumenlare il senso i auto-e , Mitars (Dawson o DBurner 200100 Gh
ntervent] possano essere intearatl, come por FESDM clfetiuato lel genilorl, oppure erientati ad obietivi
spect el come attenzione condivisa, Uinterazione genitore-bambino 2 la comamicazione, Lefleucia ded soli
miervent modiatl dai genilort & ancord da determinare con sienrezza; di sicuro Vinclusione dei genilort o
della famiglia nor progranun medialt dai leraptsu ¢ maportante, In particolare, la maggiore cfficacia si
evidenzia nell’interazione genitore-bambing {allenzione congiunla, sinereniciidy, nel mighioramento della
comprensione verbale ¢ nella diminuzione della gravita sintomatalogica dell autismo (Oone et sl 2013,

Traftamenio fdrmzlwiﬂur )

Sisottolinea che non essendo disponibili Rammaci “ecorutivi” per lactismo. Uapproceio psicotarmacologico
attualmente ha valenza sintomatica ¢ dove cssere ulilizzaio solo quando fa gravitd ded sintomo compromette
ceecssivamen(e la qualita di vite del bambino/adulte ed interferiser pesantemente cosy il Suo programma
ahilitalivoseducativo,

L'interventa farmacologica hon pud perlanto rappresentare il raltamento unico o di elezione, benst va
inserito nell'ambito del progetto definito per quel bambine/adulto, facendo sempre fferimento alle Linee
Guida dellEstituto Supcernore della Samild.

Tutti i tratramenti farmacalogici vanno attentamentc monitorall ¢ verificat nel loro esiti, insieme alla persona
cd alla sua fanmglia.

Per 1 draitamenti dictetied ¢ per quelll "sHernativi™ non & stata comprovata una chiara efficacia.

Prove scientifiche oftenure da vari swdi di elevala qualitd supportano Putilizzo dei risperidone nel. :
trattamento a breve termine di problemi comportamentali yuali milabilits, ritiro sociale, iperattivitd e \
compaortamenti stereotipatiin bambini con-disturbi dello spetro autistico.

Nei soggetti (bambini ¢ adolescenti) che assumono risperidone 1l peso dovrebbe esserc regolarmentc
manitarato.

I pazicali che assumono llhpt.l‘ldﬂnt, &fo 1 loro familiari {a seconda dell’eta del pazicente) doviebbero ricevere
informazioni complete ¢ ehisre sul possibili effetti collaterali associati al trattamento e sul fatto che non sone
disponibili al momeanto dati sull’eificacia ¢ sulla sicurcazaftollerabilitd del risperidone nel lungo termine. Le
mformazioni sugli offolli collaterali associati al risperidone devono riguardare sia gli offetti collaterali
deseritti nella popolaziens di bambini ¢ wdolescend {incremento della prolaitina. incremento ponderale.
sedazione) sia quelli descritti nella popalazione adulia, anche s¢ non ancorz rilevatl nel bambini e negli
adolescenti. ‘

I metilfenidato pud cssore preso in considerazione ner il attamento delliperattivitd in hamnbini o
adelescentt fino ai 18 anni con disturbi delle spetive wutistico; i rattamento deve essere preseritio da un

cenlro  specialistico per ADHD e deve essere dedicata vna paclicolure auenzone all’zccertamento
diagnostico. Prita di una somministrazione protatta, la tollerabilitd del metilfenidato nei bambing dovrebbe

ere verificara attraverso una dosc st :

(3l effetli collaterali dovrebbern essere attentamente monitoradi,

s

Llintervents rivolie ai genitori

Un intervento per il soggette con Distarbo Aulisieo soprallulio se precoce deve configurarsi come un
progello cenlralo :ﬂl“d Tamiglia. L'intervento sulla Farmiglia, fuftavia, von deve rdurst wd un generico
sostegno psicologico, né¢ o meng ad un addestramento dai genitori perché pogsano continyare & casa 2l
Mesercizi’. Affarmare la centrakitd della faoviglia signilica e ummuk il valore di-une spazio privilegiata, in
cul il soggetio possa interagive o partecipare,

Gl interventi vivoltt alla famiglia 81 prefiggono, quindi, in primis che i geniton ragg

LGTLEUNG il sdegualn
livello di conoscenza dell'avtismo, quale disabilith evolutiva. Cio compoerta che i o“mtmz del bambmo ‘xldlu'-
mformall su che cos's Maetsme, sulle cruse del distard bn. sulle vicerche che vengone ¢ffettuate in pmpuslur ]

—
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= B . o \?)

16 i
1



Dario
Evidenziato

Dario
Evidenziato

Dario
Evidenziato

Dario
Evidenziato

Dario
Evidenziato


1[11‘01'!]1(11!1 wulh templc p]opnsk a ln rl'lo mlcymmor al\, [Hnatm Ium il pu‘cm 30 Luﬂp(:llli(,(_J ch_\ /
praspefta @ breve ¢ medio wrmine ¢ dungue sulle risorse terriioriali, in relazione al territorio di apparteneyfi.
I evidente che tutie queste infonmazioni non possono essere date in un singolo incontro ¢ bisogna dungue
prevedere nella fase immediatamente suceassiva alla diagaosi, una seric di incontri nell'ambita dei quali si da
lu possibilita ai pentori di ritomare eventualmente su argomenti gia discussi per favorire vna graduaic
metabolizzazione delle spicgazion chie vengone loro fomite. Solo quanda questa fase si consideri conclus si
pud passare alla successiva, che consiste aelladivare e risorse genttoriall nella gestione quolidiuna del
bumbino. Le strategie da attuare in propasita sono:

s Guidare I genitori alla conoscenza del bambino:

e Modificare 1l sefting ambientale ¢ o mhmalu al bambino, per oltensre 1l massimo i termini di

intervento e sviluppo;

e Fomire loro consigh su possibili atteggiamenti educﬂti\-‘-i alternativi a quelli abitualmente utilizzati;

o [neoraggtare 1 genitorl a seeghere in maniera autonoma sirategie educative altemative;

o Sosicnerli nelle scelte effetvate (se valide)

s Favorire il supparte del gistema famighia anchie con conercti-servizl ausiliar:

o Insistere sufla necessitd di un'adesuaa organizzazione del wempo libero:

o Monitorare gl esiti del vari approcei posti in essere, a partire daila valutazione dei risultati stessi.

3@{1360 ¢ pereepill dalle famiglic ¢, ove ]}Dhalbl'[{?.., chllle persone con ASD, che prima di altri hanno
7o . .
idpieso fali percorsi.

Inclusione scolastica

La s&aﬁ#appr&saum un momento fondamentale di inclusione degli alunni con disabilita cosi come garanlito
dalld Tegislazione scolastica (L. n. 34739771 ¢ dally legge n. (0477992 che hanno fatto dell'ltalia uno dei
Paesi pin avanzati a livelle mondiale, dal DPCM dcl .23- [cbbraio 2006, n.183 ¢ dulic recenti nomative sut
BES'{Bisogni educativi speciali), con la Direttiva ministeriaie del 27 dicembre 2012 “Straementd di inierento
per adsnni con Bisogei Edicadvi Speciali ¢ organiz .‘.)n ¢ territoriate per Uinclusione scolastica”.
Affinché poi lo "spazio scuolz" possa assumere ung valenza lrapeutica ¢ necessario che gli operatori
vergano comnvelli attivamente nel progetto terapeutico e globale ai sensi dell*articalo 14 Legge n, 328/00.
Bisogna quindi prevedere un momento di raccordo strulturato almeno 3 wolte Uanno scolastico, per non
rischiare che gli approcei seguiti 2 scunla. specie atiraverso I'assistenza specialistica non sisno contliggenti
car quelli attivati di pomeriggio {(specie per terapie cognitivo comportameniali crogate dalla ASL
domicilia).
Gli interventi psicopedagogiei, che sono competenza delia scuola, vanno quindi claborati all'interne di un
programma educativo individualizzaw (PEI, nel quale vanno stabiliti ghi obicttivi cducativi in accordo ra
Scuela, Famiglia ¢ Servizi, prevedendo il raccordo tra gli interventi di scunla e guelli extrascolastici per un
progetio uniterio coerente, Il servizio di Neuropsichiatria Infantile Tervitoriale ha le f'uminni previste dal
Piano Sanitaric Regionale in attuazione del DLPR. 24 febbraio [994. del DPCM  del 23 febbraio 2(06.
n. 183, delle normative sui BES per I'inclusione scolastica degli alunsi can bisogni educativi c,pu,mh
1 paramelri penerali di solito utilizzati nellambito della programmazione del Piano [ducativo
Individualizzato (PET) ¢fo del PDP {piana didatiico personalizzalo} sono:

v ldentificare o prim‘it'a (di quali competenze i bambino ha in quel momento muggior bisogno);

= Stabilire quali sono i comportamenti che vanno scoraggiali ¢ soppressi, perché periurbant rispelto

alle possibibitd di sviluppe e apprendimento:

s Focalizzare quali sono le sbilitd eritiche per un buon funzionamento attuale @ per lo sviluppo fature
del bambino:

¢ Porsi come obiettiva nen tanta il raggiungimento di abilitd accademiche, ma la possibilitd i
fasihitare Lo sviluppo del bambine sul, piane delle athl‘:HDI'ﬂIL delle relazioni, dalle Ldi pacita i
comunicazione, per cercare di alutarfo ad integrarst nella societa: « _ ;

e Agire anche sul coniesto affinché sia pit inclusivo possibile, con inlervent mwirati ¢ formazione
specifica di divigenti, insegnanti-ed operalori, anche allraverso protocolli con U
Regionate.

lclo Seolastico
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Una risorsa che va particolarmente uiilizzata ¢ Uinscrimenio nell'ambite di un gruppe di costanei. Fssi.
infalti, con la spontaneita che li carutlerizza, la natoralezza del loro modo di rapportarsi ¢ ly capacitd di una
sintnnizzazione  ampatica s‘i pongono L"c‘wnic J“i"ure p:-mix:ﬂ]m'n'xcma: wonee  per attivare sequence i
mterazione in grado i fac

tcuinuulghm,;m“n am\'u alrraversao Li a0 mwhaﬂmm fci mulm [1 d] le JI'lg]_\l\_,hL L|1v._ pu iy Jora L.,.O'[T]’pl\_,\\llll
devano

Inelusione olire 1a scuola

crze moli L_vamﬂ Alnent OSSO uhm un drastico mt‘sjlu_)r,um,nl(n mentre altrl [rassono
peggiorire notevalmente. Come per futh zli adolescenti, anche gli autistici crescenda funno 1 conti con 1o
ditficoltd di adattamento al corpo che cumbia, alla sessualitd cineruente, alle wasformazioni nei provessi di
pensiero & nelle capaelld di osservazione ¢ valelazione di sé e del mondo circostante. Le tensioni ¢ il genso i
confusione che accompagoa lo sviluppo puberale, possono determinare nell'adolescente autistice un
incremento deli' iselamenta. di compartamenti sieveotipat, o la comparsa o

& di agaressiviti. Allo stesso tempo.
per la maggiore sensibilitd agli aspetti i (:cmj‘mmn sociale che I fas

1 sviluppa comparta. Madolescente
COIl gUISmMO, sopratigiia se mene compromessoe dal punto di vista cmnlhm 'uu\ [are 1 conti per la nmud
volla, con la consapevalerza delle prapric differenze rispetio ai coclanet {mancanya di zmici. di interessi
condivisibili, di progetti per il fturo), Questo wspetto pud fare emervere disturbi dell'umore, che necessitano
spesso di un irattamento specifica. - :

La maggiore attenziony agli sypetd psico-sociali \]L,l]a vild degli adolescenti autistici condizionerd la seelia di
aleund infervenli .peun

1

ClL:

(&}

Progravami di training per Vartiviig sociale e lindipendenza {orgunizzuzione e sestione def tempo
libern. con aticndone per gli interessi pergonali; incontr protettl revalli all'inlegrazione sociale );
s Programmi mirati glla formuzione professionzle ¢ all'inserimento lavarativo {scuole di hnm.wmn
[essiomale con classi speetilizzale. inserimento lavoraiivo protetial. g3
La particolare pervasivita della triade sintomatologiva autistica e Fandamento cronico del quadro zmmluuw.
possono configurare nell'vid adulta condizioni di disubilita assai profonde. con gravi limitazioni mlh,
autonomic ¢ nella vita sociale. Queste condiziond hanno notevoli ripercussioni sul carico LLunumlco-’
csistenziale che la famiglia deve assumersi. ¢ ¢he richiedono anche costi lnangar elevatissimi por

comunitd, per i servizi socio assistenziall che vanno in quest casi organizzati, Atualmente un' ditlsmm%
percentuale {da] 60 al B0%) di antstici diventano adulti non amesulficienl, e continuana ad avere bisogno di

cure per tuita la vita,

Un numero molto minore di soggetdl autisticl {15-20%) & in grado di vivere ¢ lavorare all'interno clella
calunitd con vari gradi di indipendensa,

Le persore con sulismo hanno unaspeitaitva di vila normale od ¢ fondumentale che siana adotiate delle
nolitiche sociali-e sanitaric per le quali sia rispettato if diritto fomdamentale ad una vila piena e soddistaceniu
secondo le possibilita individoali,

L'organiszazione sanitavia

Per I"etd cvoluliva, ¢ previste che ogni ASL sia dotata di almeno un’équipe specialistica dedicata ai disturhi
della spetiro antistico irapporie ottimale 1: 23000 residentt di eta compresa wa 0718 anni) per la valulazione
multidiseiplinare ed interdisciplinare e la presa in carvico globale bambino/adoleseenie ¢ genitori. collocata
nellambita del servizio territoriale di Neuropsiciiatria Infantile, Tale Squipe prevede la presenza di almeno
un newropsichiatea infantile, uno psicologe (preferibilmente esperto in weniche cognitive comportamentalil,
un logopedista, un terapista della nearo psicomotricita dell’etd evolutiva. un wrapista occupagionale (o v
afternativa un lerapista delle riabilitazione o educatore profssionale) od un assistenie soviale. L équipe
spectalistica dedicata ai disturbi dello spetivo sulisticn deve raccordarst con @ PLS:
operatort sducativi, anche a
mgnager it i companenti deft
famiglia,

MMG. gl inseemunti ¢ el
fne dell’inclusione scolastica e sociale del minord, individuando un case
sguipe slessa gl find del accordo tra servizi- sanitari, serviz sociali. scuela ¢

g
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[n ambito scolastico, il vasc manager identifica le prioritd ¢ i comportamenti problematici rii:]‘}ettn
passihilitd di-sviluppe ¢ apprendiménte, focalizza le abiliia eritiche per un buon fuezonamento. f:
sviluppo del bambino sul piano dell antonomia, delle relaziand, delle capaciti di comunicazione,

Al fini deila presa in curico del paziente, proveniente dal periodo adolescenzizle, in e adulta. in ogni
Dipartimento i Safute Menfale wziendule, deve essere adottate un “Protocallo operative per la presa in
carico delle persone adulte con spettro awtistico™ che consenta la centinuitd assistenziale (integrazione ctd
infantile/etd adulta) ¢ Uidentificazione di percorsi specifici per le personce adulie, Per i perseguimento di tale
abiettive, le Direzioni Aziendali garantiscono che 1l Direttore del Dipartimente di Salule Mentale possa
ndividuare un’equipes specialistica per inclusione soctale ¢ lavorativa dei giovani adulti con AST cormposta
da almeno: uno psichialra, une psicologo. un terapista occupazionale (o in slternativa un terapista delia
riabilitazione psichiatrica o cducatore professionale), un assistente sociale, NelPambito dell equipe verra
individuato un case manager ai fini del raccorde ra servizl sanitari, famiglia. servizi sociali od enti deputati
glla fornazione/istruaong/inserimento lavorativo/percorsi di vita autonoima ¢ residanzialita,

Occorre diffondere la consapevolezza che Pautismo & un problema che riguarda 'intero ciclo della vita. Le
Islituzioni ¢ 1 Servizi sono chiamati a sopperire alla carenza i progetwalitd e programmaziane per il Tuturo
delle pcrs’on& adulie con ASD. Un “vuete” che spesso ricade pesantomente sulle famiglie con il rischio i
perdita. di autonomic ¢ abilitd faticosamente raggiunte dal soggetto, di abusi dii interventi Tarmacologicl, di
istituzionalizzazioni Tortememc segreganti m quanto puramente custodialistiche ¢ restrittive (Relazione
finale Tavolo Nazionale di Lavoro sull”Autismo, 2008). =
Il processo di transizione degli adolescenti con spetira autistico ¢ fondamentale al fine di:
e garantire la continuitd della prosa in carieo dall®etd evolutiva all’etd adulta;
o migliorare la qualita defla vita ed il benessere degli adolescenti € ginvani adulti;
j¢. vonsolidare le competenze acquisite ed accompagnare verse idonel percorsi individuali di inclusione
' avarativa ¢ sociale;
antire [attivazione di un sistema multilivello di intervento secondo un modello globale ed
niegrato, favorendo la sinergia di enti, agenzic, csperti, operatori interessati alb’attivazione ¢ allo
wiluppo di una tete di promozione all’inserimento lavorativo ¢ socisle;
wlu]\azue proacm personalizzal, scambio di esperienze formative, strumenti, teeniche ¢ progetti di
cooperazione in materia di occupazione ed inserimento sacile;

s sviluppuare qualiti e specializzazione al modello dj inscrimente socio-lavorativo, b‘ham sui princim
metodologict imirodotit  dall'OMS  (1CF 2001, 2007 ¢ modelle CBR -~ Comunity Based
Rekabilitation): /

o altlivarc azioni di supporto ai genitari ¢ agli inscgnanti in modo che Iazione di transizienc verso
Pinserimenio occupazionale e lavorativo venga iniziata prima possibile e comunque non olire il
compimento del 18 anno di eta.

Per guunto riguarda assistenza socio-sanitaria, 1 pragrammi per fa cwa e tutela cld]v., persone con ASD
richiedono un cambiamente di paradigma neil"aypmccm alla disabilitd impemiate sulla persona, i suoi diritli,
le sue necessitd e le sue potenzialitd. Qucsto approceio comporta una politica generale der servizn nispettosa

dellu globalith della persona con ASD, dai suei progeud i vita e di quelli della sua famiglia; questa polilica -

complessiva deve svilupparsi su Lutlo Parco deliz vila delle persone con ASD,

Viceversa, dal pancrame nazionale, cmerge che al pav.qa;zcin all’etd adulia s1 verifica spesso il fenomeno
della “sparizione™ delle diagnosi di ASD, readendo ancora pitt complessa una puntuale progeftuzione degh
interventi sanilart ¢ sociali-(“dopo di noi™) mentre & armai dimwostrato che guandao sono mantenuti adeguati
servizi, contesii ¢ specificila di interventi [Selizer 2003). Pevaluzions pud prosceuire anche oltre 1'cta
evolufiva. '

Cealro Regionade di Riferimento: per Pdutismol{CRRA) -

L'attivita del Centra Reglonafe integra le risorse esistenti sul rritorio ed in particolare qudk fornie da
servizi territoriali di ncuropsichiatvia infantile di ogni singala ASL.,
Le attivité del Centro sone rivolte prioritaramente:

=
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= araccopliere dati per indagini epidemiclogiche, .
= g conrdinare fa ricerca scientifica, )

a promuovere la formaaione degh operatari,

e SYolEono altvila @ - rrabtliative per aumentare il gradenle di mdipendenzay

_.,c: unziont principali dei centrt divrni sono Ie seguenti:

o lacilitare lo sviluppo psicologico degls ulend presi in cance 1 un conleslo nalurale ¢ stimaolante:

e migliorarne linlerazione sociale ¢ ta comnunicazione verbade ¢ non vecbale:

s consclidarne le abilitd e competenye cognitive acquisite ¢ potenziarne quelle esistenti;

= svilupparne ladattamento emozionale e sociale. Mauntenomia e lindipendenza correggendon
somportamenti disadattativi;

e ponscnlive agh adolescentt un progressivo distcea dalla famigha ¢, quando possibile, 'inseriment
favorativa; : ' '

e promuovere atlivita estenwe prelavorative, ovvern volte ad acquisire 1 prerequistt per un’attivitd
fevorativa o produlliva;

o promudvere altivitd esterne lavorative volte ad assicurare al soggetto i integrarsi produtlivamenie ¢
socialmente in un ambieate lavorativo;

¢ promuovere atlivitd di supporto alle famiglie sia con specifici interventi, se richiesti di tipo
psicocducativo, che pil concrelamente di tipe soctale per agevolare la gestione famibiare del
soggetlo autistion anche attravorso aitivitd svalte el domicilio del paziente limitatamente @ casi
particolare gravita.

Gl standard organizzativi, wenologion ¢ strumentali sono stubilin dalla DGR 391072008,

In riferimento ai dati raceolti di incidenza ¢ prevalenze delle persone con ASD ¢ alla garanzia di continuita
della prosa in carieo, dall’etd ovolutiva all’ctd adulta, it fubbisogno di posti letto dei Centri Divrni per
Pautising, cogi come defimte con DCA n. 117 del 28.09.2016, viene incrementato di un valore massimo del
201 su base provinciale per I'assistenza in otd adulta.

Al fine di garantire interventi appropriat al reale bisopno assistenzinle l.h ctaseun pazicnle anche in fungone
del guadrn specifice evolutive tipicn di ciazcun stente, ¢ necessaria implomentare pf-r-’or*;E ferEpenica-
riabilitativi aricolati in prestazioni ambulatoriali, fa cui attivazione & .,uhnrmmm alla specifica vaiutazione
die parte del U UYM wrritorialmesie compuiente,

individuale o in picealo gruppa
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Gl ambulatont dedicati prevedono un’offerty riabiiitativa globaic di almeno 90 minuti effettivi al gior

un cicle da 2 @ 3 @mormi a settimana. L intcryenlo abilitatve - tabilisativo i praponc di;

v migliorare Pinterazione soviale;

. migliorare le abilith comunicativo - reluzicrali

» ampliare lv compelenze adattive, personali cd integrative;
. ridurre 1 comportamenti disfunzionali.

Llintervente nabilitativa deve includere il nucleo familiare ¢ fa scuola.atizverse modalita di Parenl Traimag
¢ di tecniche di Teacher Training con il fine di:

- suppertare ¢ famighic ¢ gli insegnanti nella conoscenza del disturbo;
” coinvolgere la famiglia ¢ la seuola nel processo di gencralizzazione degli apprendimanti,

i centri ambulatoriali di riabilitazione si differenziuno datle attivita ambulztloriali specialistiche per la presa
in carico multidiseiplinare delle persone con ASD, tramirc il Progetto Riahilitative ndividuale. :

I requisiti struttwali ¢ organizzativi sono stabiliti al parageafe 5.11 del manuale di autorizzuzione {DGR
591P2008),

Il personale previsto all'inferno degli ambulaor dedicati & rappresentato dai scguenti professionisti:
neuropsichiatra infantile, psicologe | terapista della ncuro psicomotricita dell’ela evolutiva, lerapisia
accupazionale (o in alternativa terapista della riabilitazione psichiatrics o educatore professionale) ed
assistenie gociale,

Le tarifTe 72'11'211]t10 definite con suceessivo alto regionale.

Stratiure vesidenzindi

TR E g e segp " o , _ i

All'intem6 del moduli dedicati delle “Strutture residendali per diseurbi del comporlamento e patalogic
Oy . . w oA = s f . . " !

neuropgithiatriche dell’cld evoluliva™ sono previsic preslaziornd di assistenza residenziule ad elevata

integrazionc sanitaria conmotate dalla sirells integrazione twa le altivitd assistenziali e riabilitative ¢ quclle
psicoeducative ¢ diduttiche. L accesso alle strutture & subordinato alla valutazione dell'UN M preposta. Le
ailivita previste all’interno delie strutture sona rivotic, attraverso interventi psicozducativi di lipo cognitiva-
comportamentale. a sviluppare:

£y abilith comunicative;

g) abilitd di avionomia personale,

h)  ultivitda domestiche; '

1} gestione del tempo libero, mobilild ¢ vita in comunita:

) abilitd accupazionali anche finalizzate all’loserimento lavarativo,

Per I'etd adulia soro individuate, anche all’usito di nrocessi di riqualificazione, strutture residenziali con
nuclei dedicati di 10712 post letto con requisiti strutturali correlati alla tipelogis delle “Residenze Proicii
Dhsabili™ ¢ requisiti organizzativi sceondo tabella allegata, Lo allivita svolte in tale selling assistenziale sono
finalizzate all'accoglienza, all'assistenza, al mantenimento en ecupera dell'autonomia residua di persone
disabili non autosulficienti, anche temporancamente prive del sosteana familiure, caratterizzate da media
intensila assistenziale ¢ mediafalta complessita organizzativa. )

1l fabbisogae aggiuntivo di posti letto residenziali dedicati alle persone adulte con autismo & determinato, in
via sperimeniale. in un posto letto ogai 30.000 abitanti su base provinciale.,
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