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REGIONE CALABRIA

Proposta di D.C.A. n. é ;C] o del OF- ilig,: ‘EQLQ

Registro proposte del Dipartimento “Tutela della Salute e Politiche Sanitarie”

DECRETO DEL COMMISSARIO AD ACTA

(per Pattuazione del vigente Piano di rientro dai disavanzi del SSR calabrese, secondo i Programmi
operativi di cui all’articolo 2, comma 88, della legge 23 dicembre 2009, n. 191, nominato con
Deliberazione del Consiglio dei Ministri in data 12.3.2015)

pcan. 256  aa J/dZ/ 2018

OGGETTO: Recepimento dell’Intesa, ai sensi dell’articolo 4, comma 1, della legge 18 agosto 2015, n.
134, tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano e gli Enti locali sul
documento recante “Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento
della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico”
{Provvedimento Conferenza Unificata Rep. atti n. 53/CU del 10 maggio 2018) e approvazione del
relativo piano operativo regionale.
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REGIONE CALABRIA

DCAn.Z%del 0 7 DIC. 2018

OGGETTO: OGGETTO: Recepimento dell’Intesa, ai sensi dell’articolo 4, comma 1, della legge 18
agosto 2015, n. 134, tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento ¢ Bolzano e gli Enti
locali sul documento recante “Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il
miglioramento della qualita e del’appropriatezza degli inferventi assistenziali nei Disturbi dello
Spettro Autistico” (Provvedimento Conferenza Unificata Rep. atti n. 53/CU del 10 maggio 2018) e
approvazione del relativo piano operativo regionale.

IL COMMISSARIO AD ACTA

(per P’attuazione del vigente Piano di rientro dai disavanzi del SSR calabrese, secondo i
Programmi operativi di cui all’articelo 2, comma 88, della legge 23 dicembre 2009, n. 191,
nominato con Deliberazione del Consiglio dei Ministri in data 12.3.2015)

VISTO Yarticolo 120 della Costituzione;
VISTO Yarticolo 8, comma 1, della legge S Giugno 2003, n.131;

VISTO Tarticolo 4, commi 1 e 2, del decreto legge 1° Ottobre 2007, n. 159, convertito con
modificazioni dalla legge 29 Novembre 2007, n. 222;

VISTO I’ Accordo sul Piano di rientro della Regione Calabria, firmato tra il Ministro della Salute, il
Ministro dell’Economia e delle Finanze e il Presidente pro tempore della Regione in data 17 dicembre
2009, poi recepito con DGR N. 97 del 12 febbraio 2010;

RICHIAMATA la Deliberazione del 30 Luglio 2010, con la quale, su proposta del Ministro
dell’Economia e delle Finanze, di concerto con il Ministro della Salute, sentito il Ministro per i
Rapporti con le Regioni, il Presidente pro rempore della Giunta della Regione Calabria & stato
nominato Commissario ad acta per la realizzazione del Piano di rientro dai disavanzi del Servizio
Sanitario di detta Regione e sono stati contestualmente indicati gli interventi prioritari da realizzare;

RILEVATO che il sopra citato articolo 4, comma 2, del decreto legge n. 159/2007, al fine di
assicurare la puntuale attuazione del Plano di rientro, attribuisce al Consiglio dei Ministri — su
proposta del Ministro dell’Economia e delle Finanze, di concerto con il Ministro del Lavoro, della

2di6



Salute e delle Politiche sociali, sentito il Ministro per i Rapporti con le Regioni - la facolta di
nominare, anche dopo I’inizio della gestione commissariale, uno o piit sub commissari di qualificate e

© -~ comprovate professionalita-ed esperienzasin materia di gestione sanitaria,-con il compito di affiancare ..

... il Commissatio ad acta. nella predisposizione dei provvedimenti da assumere in esecuzione
dell’incarico commissariale; 4 o ” o

* T VISTO Tarticolo 2, domma 88, della Tegge 73 dicembre 2009, fi. 191,11 quale disponie che per e
Regioni gia sottoposte ai piani di rientro e gi3 commissariate alla data di entrata in vigore della
predetta legge restano fermi I'assetto della gestione commissariale previgente per la prosecuzione del
piano di rientro, secondo programmi operativi, coerenti con gli obiettivi finanziari programmati,
predisposti dal Commissario ad acta, nonché le relative azioni di supporto contabile e gestionale.

VISTI gli esiti delle riunioni di verifica dell’attuazione del Piano di rientro, da ultimo della riunione
del 28 ottobre e del 12 novembre 2014 con particolare riferimento all’adozione dei Programmi
operativi 2013-2015;

VISTO il Patto per la salute 2014-2016 di cui all’Intesa Stato-Regioni del 10 Tuglio 2014 (Rep. n.
82/CSR) ed, in particolare I"articolo 12 di detta Intesa;

VISTA la legge 23 dicembre 2014, n. 190 (in particolare, P’articolo 1, commi da 569 a 572) che
recepisce quanto disposto dal Patto per la salute 2014-2015 di cui alla citata Intesa Stato-Regioni del
10 Iuglio 2014 (Rep. n. 82/CSR) statuendo che la nomina a Commissario ad acta per cui &
deliberazione & incompatibile con qualsiasi incarico istituzionale presso la regione soggetta a
commissariamento;

a

VISTA la nota prot. n.298/UCL397 del 20 marzo 2015 con la quale il Ministero dell’Economia e
delle Finanze ha trasmesso alla Regione Calabria la Deliberazione del Consiglio dei Ministri del
12.3.2015 con la guale ¢ stato nominato 1'Ing. Massimo Scura quale Commissario ad acta per
I"attuazione del vigente Piano di rientro dai disavanzi del SSR calabrese, secondo i Programmi
operativi di cui all’articolo 2, comma 88, della legge 23 dicembre 2009, n. 191, e successive
modificazioni;

VISTA la medesima Deliberazione del Consiglio dei Ministri in data 12.3.2015 con la quale & stato
nominato il Dott. Andrea Urbani sub Commissario unico nell’attuazione del Piano di Rientro dai
disavanzi del SSR della regione Calabria con il compito di affiancare il Commissario ad acta nella
predisposizione dei provvedimenti da assumere in esecuzione dell’incarico comimissariale;

RILEVATO che con la anzidetta Deliberazione ¢ stato assegnato al Cominissario ad acta per
I’attuazione del Piano di rientro I'incarico prioritario di adottare € ed attuare i Programmi operativi e
gli interventi necessari a garantire, in naniera uniforme sul territorio regionale, I’erogazione dei livelli
essenziali di assistenza in condizioni di efficienza, appropriatezza, sicurezza e qualitd, nei termini
indicati dai Tavoli tecnici di verifica, nell’ambito della cornice normativa vigente, con particolare
riferimento alle seguenti azioni ed interventi prioritari:

1) adozione del provvedimento di riassetto della rete ospedaliera, coerentemente con il Regolamento

sugli standard ospedalieri di cui all’Intesa Stato-Regioni del 5 agosto 2014 e con i pareri resi dai
Ministeri affiancanti, nonché con Ie indicazioni formulate dai Tavoli tecnici di verifica;

2) monitoraggio delle procedure per la realizzazione dei nuovi Ospedali secondo quanto previsto
dalla normativa vigente e dalla programmazione sanitaria regionale;

3) adozione del provvedimento di riassetto della rete dell’emergenza urgenza secondo quanto
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-~ Specificatamenteprevisto-dal Patto peria salute 2014-2016;~ R

previsto dalla normativa vigente;

4) adozione del provvedimento di riassetto della rete di a351stenza temtorlale 1n coerenza con quanto

5). razionalizzaziene e contenimento-della spesa per il-pérsonale; -

st S

’ 6) razionalizzazione ¢ contenimento della spesa per 1’acquisto di:beni ¢ servizi;

7) interventi sulla spesa farmaceutica convenzionata ed ospedaliera al fine di garantire il rispetto dei
vigenti tetti di spesa previsti dalla normativa nazionale;

8) definizione dei contratti con gli erogatori privati accreditati ¢ dei tetti di spesa delle relative
prestazioni, con I’attivazione, in caso di mancata stipulazione del contratto, di quanto prescritto
dall’articolo 8-quinquies, comma 2-quinquies, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e
ridefinizione delle tariffe delle prestazioni sanitarie, nel rispetto di quanto disposto dall’art. 15,
comma 17, del decreto-legge n. 95 del 2012, convertito, con modificazioni, dalla legge n. 135 del
2012;

9) completamento del riassetto della rete laboratoristica e di assistenza specialistica ambulaforiale;

10) attuazione della normativa statale in materia di autorizzazioni e accreditamenti 1st1tuzmnah,
mediante adeguamento della v1 gente normativa regionale;

11) interventi sulla spesa relativa alla medicina di base;

12) adozione dei provvedimenti necessari alla regolarizzazione degli interventi di sanitd pubblica
veterinaria e di sicurezza degli alimenti;

13) rimozione, ai sensi di quanto previsto dall’art. 2, comma 80, della legge n. 191 del 2009, dei
provvedimenti, anche legislativi, adottati dagli organi regionali e i provvedimenti aziendali che siano
di ostacolo alla piena attuazione del piano di rientro e dei successivi Programmi operativi, nonché in
contrasto con la normativa vigente e con i pareri e le valutazioni espressi dai Tavoli tecnici di verifica
¢ dai Ministeri affiancanti;

14) tempestivo trasferimento delle risorse destinate al SSR da parte del bilancio regionale;

15) conclusione della procedura di regolarizzazione delle poste debitorie relative all’ ASP di Reggio
Calabria;

16) puntuale riconduzione dei tempi di pagamento dei fornitori ai tempi della direttiva europea
2011/7/UE del 2011, recepita con decreto legislativo n. 192 del 2012;

VISTA 1a nota 0008485-01/08/2017-GAB-GAB-A con la quale il Dott. Andrea Urbani, Direttore
generale della programmazione sanitaria del Ministero della Salute, ha rassegnato le proprie
dimissioni dall'incarico da sub Commissario ad acta per l'attuazione del Piano di rientro dai disavanzi
sanitari per la Regione Calabria;

VISTO T'art. 9 del Decreto Lecrlslatlvo n. 281 del 28 agosto 1997 e in partlcolare il comma 2,
lettera c), in base al quale la Conferenza Unificata promuove e sancisce accordi tra Governo,
Regioni, Province, Comuni e Comunitd montane, al fine di coordinare I'esercizio delle rispettive
competenze e svolgere in collaborazione attivita di interesse comune;

VISTO 11 Decreto Legislativo n. 502/92 “Riordino della disciplina in materia sanitaria a norma
dell’art. 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421” e successive modificazioni ed integrazioni, che
indirizza le azioni del Servizio Sanitario Nazionale verso il rispetto del principio di appropriatezza e
la individuazione di percorsi diagnostici terapeutici € linee guida;
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CONSIDERATO:

..~ che TAccordo sancito in Conferenza Unificata il 22 novembre 2012 concemente «Linee di
indirizzo per Ta pr01n021one ed il miglioramento della jualith e dell’appropmatezza degli interveiti
- assisténziali net” Disturbi- Pervasivi-dello Svﬂuppe “‘con -particolare- riferimento- ai disturbi. dello -
spettro autistico» (Rep. Atti n. 132/CU) ¢ finalizzato a riesaminare le pnonta nel]’amblto dei
- distiirbi-déliospettro autistico eal confromto sulla: relatlvi\a offerta’dei servizi; - = s e

- che la Regione Calabria ha recepito con Decreto del Presidente della Giunta Regionale in qualita
di Commisssario ad Acta n. 31 del 13 marzo 2014 le “Linee di indirizzo per la promozione ed il
miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore dei
Disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS) con particolare riferimento ai disturbi dello spettro
autistico” di cui all’ Accordo in Conferenza Unificata del 22 novembre 2012 (Rep. Atti n. 132/CU).

- che 1a Legge 18 agosto 2015, n. 134 recante “Disposizioni in materia di diagnosi, cura e
abilitazione delle persone con disturbi dello spettro autistico ¢ di assistenza alle famiglie”, in
particolare I’articolo 4, comma 1, recita: «Entro 120 giorni dall’aggiornamento dei livelli essenziali
di assistenza previsto dall’articolo 3, comma 1, il Ministero della salute, previa intesa in
Conferenza, provvede, in applicazione dei livelli essenziali di assistenza medesimi,
all’aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualitd e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con
particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico, di cui all’accordo sancito Conferenza
Unificata il 22 novembre 2012. Le linee di indirizzo sono aoglornate con cadenza almeno
triennales;

- che il Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017 recante “Definizione
e aggiornamento dei Livelli essenziali di assistenza”, in particolare 1’articolo 60, comma 1 recita:
«Ai sensi della legge 18 agosto 2015, n. 134, il Servizio sanitario nazionale garantisce alle persone
con disturbi dello spettro autistico, le prestazioni della diagnosi precoce, della cura e del
trattamento individualizzato, mediante I'impiego di metodi e strumenti basati sulle piti avanzate
evidenze scientifiche» ed il successivo comma 2 richiama la previsione di cui all’articolo 4, comma
1, della citata legge n. 134;

- che I'Intesa, ai sensi dell’articolo 4, comma 1, della legge 18 agosto 2015, n. 134, tra il Governo,
le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano e gli Enti locali sul documento recante
“Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spetiro Autistico” (Rep. Atti
n.53/CU del 10 maggio 2018) recita: «Le Regioni ¢ le Province autonome, entro sei mesi dalla data
della presente Intesa, provvedono a recepire le “Linee di indirizzo” di cui al punto 1, tramite
I"approvazione di un piano operativo da trasmettere al Ministero della salute» e che «l’attuazione
delle predette “Linee di indirizzo” costituisce adempimento ai fini della verifica del Comitato
permanente per la verifica dell’erogazione dei livelli essenziali di assistenza»;

- che il documento oggetto della predetta Intesa di cui al Repertorio Atti n.353/CU del 10 maggio
2018 rappresenta una linea di indirizzo nazionale da utilizzare come supporto per la
programmazione, la riorganizzazione ed il potenziamento dei modelli assistenziali e dei servizi
sanitari e sociosanitari a livello regionale ¢ locale;
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RITENUTO DI recepire 1'Intesa sul documento recante “Aggiornamento delle linee di indirizzo
per la promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi

assistenziali nei Dlsturby dello Spettro Autlstmo” (Repertorio Atti n:53/CU del .10 maggio 2018y, - -~ -

) ”;Alflecato A parte mtecl > € sostanmale del p1esente provvedlmento 1n raglone della nece551ta d1

decreta

stablhte

T e B, Cime B e At i 0 e 2

1) di recepire, per le motivazioni espresse in premessa, 1'Intesa, ai sensi dell’articolo 4, comma 1,
della legge 18 agosto 2015, n. 134, tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e
Bolzano e gli Enti locali sul documento recante “Aggiornamento delle linee di indirizzo per la
promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei
Disturbi dello Spettro Autistico” (Rep. atti n. 53/CU del 10 maggio 2018) il cui testo, Allegato A,
costituisce parte integrante ¢ sostanziale del presente decreto;

2) di approvare apposito Piano Operativo da trasmettere al Ministero della Salute il cui testo,
Allegato B, costituisce parte integrante e sostanziale del presente decreto;

5) di pubblicare il presente Decreto ed i relativi allegati nel Bollettino Ufficiale della Regione
Calabria.

I1 Commissario ad acta
Ing. l\/%gssimo Scura

N
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CONFERENI A LIMRMIFICATA

Intesa, ai sensi dell’articolo 4, comma 1, della legge 18 agosto 2015, n. 134, tra il Governo, le
Regioni, @ Province autonome di Trento e Bolzano e gl Enti logali sul documento recante
"Aggiomamento delle finee di indirizzo per la promozione ed | miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico,

Repertoric Atti nSﬁ!ﬁ) del 10 maggio 2018

LA CONFEREMZA UMIFICATA

Mella odierna seduta del 10 maggio 2018;

VISTA la legge 18 agosto 2015, n. 134, recante “Disposizioni in materia di diagnosi, cura &
abiltazione delle persone con disturbi dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie®, in
particolare l'articolo 4, comma 1, a lencredel quale *Entro 120 giomi dalt'aggiomamento dei livell
essenzial di assistenza previsto dall'aricolo 3, comma 1, il Ministero della zalute, previa intesa in
guesta Conferenza, provvede, in applicazione dei fivelll essenziali di assistenza medesimi,
all'aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della gualita e
dell'appropnatezza degli interventi assistenziali nei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con
particolara riferimento ai disturbi dello spettro aufistico, di cui allaccordo sancito in guesta
Conferenza il 22 novembre 2012. Le linee di indinzzo sono aggiomate con cadenza almeno
tnennale’

VISTO [lAccordo sancito in questa Conferenza il 22 novembre 2012 {Rep. Atti n. 132/CU)
concemente “Linee di indinzzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e
del'appropriatezza degll interventi assistenziali nei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, con
particolare riferimento ai disturbi deflo spettro autistico”, finalizzate a niesaminare le priornita
nall'ambito dei disturbi dello spettro autistico e a confrontarsi sulla relativa offerta dei serwzi;

VISTA la nota del 27 febbraio 2018, con la quale il Ministerc della salute ha inviato, ai fine del
perferionamento dellintesa da parte di guesta Conferenza, o schema di provwedimento
concarnente 'aggiormamento delle linee di indirizzo per la promoziong ed i mighoramenic della
gualitd e dellapproprialezza degli inferventi assistenziali nel Disturbi delio Speltra Aulistico,
_diramato alie Regioni & Province autonoma di Trento & Bolzano, a cura dell'Ufficio di Segreteria di

guesta Conferenza, in data 1°marzo 2018 con contestuale richiesta di @ssenso tecnico al
Coordinamento della Commissiones salule;

VISTA la nota del 12 marze 2018, con la quale I'Ufficic di Segreteria di questa Conferanza ha
convocato una riunione tecnica tenutas il 229 marzo 2018, nel corso della quake | rapprezentanti
dell Amministrazione centrale hanno discusso le osservazioni regionali, diramate con nota del 28

marzo 2018;
VISTA la nota del 9 aprile 2018, con la guale |'Ufficic di Segreteria di questa Conferenza ha

diramato alle Regioni il testo definitiva trasmesso dal Ministero della salute, riformulato secondo gl
esiti della riunione anzidetta, chiedendo l'aszenso tecnico alla Regione Piemonte, Coordinatrice
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CORFEREMNAA LIMNIFICATA

CONSIDERATO che, nel corso dell'odierna seduta di questa Conferenza, le Regioni e le Provinoce
autonome di Trento e Bolzano hanno espresso awvviso favorevole all'intesa sullo schema di
provwedimento m epigrafe;

ACQUISITO nella sedula odierna 'assenso del Governo, delle Regioni & Province Autonome di
Tranto e Bolzano, dell ANCI e dell'UPI;

SANCISCE INTESA

tra il Governo, le Regioni e le Provinee Autonome e e Autonomie locali, al sensi dell'articolo 4,
comma 1, della legge 18 agosto 2015, n. 134, nei zeguenti temmini:

CONSIDERATO

che || decreto del Presidenta del Consiglio dei Ministn del 12 gennaio 2017, recante
“Definizione & aggiomamenta dei Livell essenziali di assistenza®, di cui allarticolo 1,
comma 7, del decreto legisliative 30 dicembre 1992, n. 502, in paricolare I'arlicolo 60, che
al comma 1 prevede "Al sensi della legge 18 agosto 2015, n. 134, il Servizio sanitario
nazionale garantisce alle persone con disturbi dello spettro autistico, le prestazioni della
diagnosi precoce [mpiege di metodi & strumenti basati sulle pid avanzate evidenze
scientifiche” e che al successive comma 2 richlama la previsione di cui all'articolo 4,
comma 1, della citata legge n. 134,

- che il documento rappresenta una linea di indinzzo nazionale da utilizzare come supporto
per la pragrammazione, |a riorganizzazione ed il potenziamento dei modelli assistenzial e
dai servizi sanilan e sociosanitan a livello regionale e locale,

S COMVIENE
Articola 1

1. E' approvato il documento recante “Aggicmamento delle linee di indirizzo per la promozione
ed il miglioramento della qualita e dell'appropriatezza degll intervent assistenziall nei disturbi
dello spettro autistico” che, Allsgato sub A al presente atto, ne costituisce parte integrante;

2 Le Regioni & le Province autonome, enfro sei mesi dalla data della presente Intesa,
provwwadono a recepire le “Linee di indirizze” di cuil al punto 1, tramite ‘approvazione di un
pano operative da frasmettere al Ministero della 2alute;

3. Al sensi dellarticolo 4, comma 2, della citata legge n. 134, 'attuazione delle predetie “Linee
di indirizzo” costituizce adempimento ai fini della verifica del Comitate permanente per la
verifica dell'erogazions dei livelli essenziali di assistenza,

4,  Allaftuazions della presente intesa si provvede nei fimiti delle risorse umane, finanziare &
strumentali disponibili a legislazione vigente e comungue senza nuovi o maggion aneri per |a
finanza pubblica.
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Aggiormamento defle inee di indirizzo per la promazione ed il miglioramento delia qualité
e dell'approprigtezza degli interventi assistenziall nei Disturbi deflo Spettro Autistico”

Premessa

Il presente docemento rappresenta I'aggiornamento tearico ed operativo delle Linee di indirizzo
per la promaziane e il miglioramento defla qualitd e delt'oppropriotezza degli interventi assistenziali nei
Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (OPS), con porticolare riferimento o disturbi deflo spettro outistico”
elaborate dalla Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria del Ministero della salute in stretto
raccordo con la Direzione Generale della Programmazione e in coliaboratione con 'istituto Superions di
Sanita (155) e le Regioni, & approvate in Conferenza Unificata nel novembre 2012.

Da una valutazione sul recepimento delle precedent! Linee di indirizzo effettuata dal Minlstero
della salute in collaborazione con il Gruppo Tecnico Interregionale Salute Mentale (GISM) sono emersi
diversi gradi di recepimento e differentl esperienze di implementazione a livello regionale & locale, Va
tuttavia segnalato che in alune Regioni sono state rlscontrate iniziative di attivezione di
programmazione sanitaria, 'stituzione di fondi specifici o I'utilizzo di strumentl @ modalita dirette al
ronseguimento degli obiettivi indicati nelle Linee di indirizzo approvate nel 2012. Tali espenienze non
sono ad oggi ancora uniformemente diffuse ned territorio nazionale generando disparita di approccio
alia gestione dei bisogni delie persone nello spetiro autistico. In considerazione di questa disomogeneita
e incompletezra di applicazione delle precedenti linee di indirizzo, il presente documento deve essere
eanskderato un'integrazione e non una sostituzione del precedente.

La consapevolezza della complessith del fenomeno, 'impatto sella qualita di vita dellindividuo,

sulla tenuta del tessuto famlllare & le ricadute di ordine sociale, richiede un impegno coordinato da
parte delle lstituzioni, centrali e regionali, in stretto raccordo con ‘e Associazionl dei familiar. La
modesta coerenza programmatoris & opérativa  rischia di comportare una disomogenea
rappresentazione deghi elementi organizzativi necessari a garantire 'uniformitd di risposte adeguate ai
bisogni delle persone nello spettro autistico,
A livello europeo i disturbi dello spettro autistico vengono indicati come una condizione ad elevato
costo sanitario @ impatto sociale, in riferimento a tutte le fasi defla vita e a tutti gli ambiti dintervento.
in linea con ‘Furopean Pact for Mentol Health and Well-Being, EC 2008" e il ‘WHO Giobal Plan of action
far children’s environmentol heaith 2010-2015°, gli S1ati membri devono impegnarsi ad implementare be
azioni necessarie a favorire Vintegrazione e il miglieramento della qualita della vita delle persone
colnvolte, In particolare, e linee di azione e ke politiche da intraprendere urgentemente song contanute
nefla recente WHO Resolution ‘Comprehensive and Coordinoted Efforts for the Monogement of ASD
EB133/4°,

il documents “Aggiomamento delle finee df indirizzo per io promaozione ed it migioramento della
qualitt e delappropriotezra degll interventi assistenzioli nei Disturby dello Spettro Autistico’, & una linea
di indirizzo nazionale da wiilizzare come supporto per la programmarione, la riorganizzazione ¢ I
potenziamento dei modelli assistenziali e del servizi socio sanitari a lheello reglonale e locale. Esso
risponde al mandato dell’articolo 4 comma 1 della legge 134, come richiamato dal'art, 60 del DPCM sui
LEA. Come Inaltre previsto al comma 2 dell'articolo 4 della medesima legge 1'ottuozione delle presenti
linee di indirizzo aggiornate ai sensi del comma 1 costituisce odemptmento i fini della verifico del
Comitato permanente per fo verifica dell'erogorione dei Nvelli essenzioli di assistensa’. (uesto
documento & il risultato delle aitivith del Tavolo Tecnico operante presse Il Ministero dellz salute,




coordinato dei due rappresentanti dells Direzione Generale defla Preventione Sanitaria & composto
inoltre da un rappresentante della Direzione Generale defla Programmazione Sanitaria, un
rappresentante dell'lS5 e dai referenti di tre Regioni individuatl dalla Commissiong Salute, operando in
collaborazione con e associazioni nazionali di promeozicne & tutets delle persone nello spettro autistico
maggicrmente rappresentative. Infatti, I'itafia, con la Legge n. 18/2009, ha ratificato la convenzions
OML sui diritti delle Persone con Disabilita, che alfart. 4.3 ribadisce che nei'ambito delle sviluppo €
delFattuazione di leggi e poiltiche finalizzate sl applicazione della Comenzione, & di altri processi
decisionali relativi alle persone con disabilits, gl Stati Parte devono agire in stretta consultazione con b
Persone con disabilitd, che sono attivamenie colnvolte, compresi | minor, atireerso e organizzazboni
che le rappresentano,

Introduzione

Contesto generale

| disturbi dello spettro autistico [dall'inghese Autism Spectrum Disorders, ASD) sono un insieme
eterogenea di disturbi del neurasviluppo caratterizzati da deficit persistente nefla comunicazione sociake
¢ nellinterazione soclale in molteplici contesti e pattern di comportamentl, interessi o attivita ristretti,
ripetitivi’. La diagnest del disturbo @ primariamente chnica, integrata da una specifica valutazione
strutturata. Le caratteristiche della sintomatologia clinica possono essera Estremamante eferogenee sia
in termini di complessith che di severita e possono presentare ur'espressione variabile nel tempo.
inoltre, le persone neflo spettro autistico molto freguentemente presentans diverse -l
peurologiche, psichiatriche e mediche di cui & fondamentale tenere conlo per Forganizzazione degli
interventi’.
Sebbene negli ultimi anni 3 ricerca sulle basi eziglogiche abbla mostrato un certo grado di
avanzamento, ad oggi non & stata del tutto chiarita la complessita defle cause. La letteratura pil recente
& concorde nell'indicare una base genetica e/o I'associazione di fartor ambientali di vario tipo tra cui §
riportanc be infezioni contratte dalla madre in gravidanza, lo status (mmunologico materno-fetale,
{‘esposizione a farmaci o agenti tossici e Feth avanzata dei genitori al momento del concepimenta’, Le
evidenze sclentifiche relative alla presenza di specifich marcaton biologici, alterazion] morfologiche e
biochimiche, non sono ad oggi ancora interpretabill in modo univoco', Lipotesi di una possibile
associazione ciusale tra vaccinazioni @ ASD & stata ripetutamente confutata da numerose evidenze
scientifiche”.
Gil studi epidemiologici internazionali hanne riportato un Increments generalizzate dela
prevalenza di ASD®. La maggiore formazione dei medici, le modifiche des criteri diagnestic e Faumentata
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conoscenza del disturbo da parte della popolazione generale, connessa anche al contesto socio-
sconomico, sono fattori da tenere in considerazione nellinterpretazions di guesto incrementi.
Attualmente, la prevalenza del disturbo & stimata essere circa 1:68 tra | bambini di & anni negli Stati
Uniti’, 1:160 In Danimarca’ e in geeria®. 1:86 In Gran Bretagna™. In eta aduita pochi studi sono stati
affettuati & segnalano una prevalenza del 1:1040 in Inghilterra'’, Va ricordato che per comprendere la
diversita delle stime di prevalenza sopra riportate & necessario considerare anche la variabilita
geografica e be differenze metodologiche degli studi da cui tali stime originano.

Un'ossarvazione comune & che | disturbl dello spettro autistico siano plb frequenti nel maschi rispetto
alls femmine con un rapporto yarlabilmente riportato tra 41 e 512 Tuttawia, recenti studi
epidemiologici riportano un rapporto inferiore™ che potrebbe essere ricondotto, almeno in parte,
alf aumentato numere di diagnosi nelle femmina.

Per quanto riguarda ['Italia, le uniche stime di prevalenza ad oggi disponibili fanno riferimento alle
Regioni Emilia-Romagna e Piemonte & sono basate sul sisternl informativi regionall. Nella regione
Plemonte & in vigore a partire dal 2003 un sistema informativo che raccoglie | dati deile 27 Unita
Operative di Neuropsichlatria dellinfanzia e dell'adolescenza che partecipanc all'Osservatorio regionaie
sulls disabilita Infantile. Sulta base di tali dati, la prevalenza di diagnosi di ASD rella regione Piemonte &
di 3,8 per mille nella popolazione larget 0-17 annl [0.74 pir milbe (0-2 anni), 5.2 per milbe [3-5 annl], 4.2
per mille {6-10 anni), 4.1 per mille (11-13 anni), 3.2 per mille {14-17 anni]]. Nella regione Emilia-
Romagna, dove & operante dal 1999 un sistema per la registrazione dalle prestazioni sui soggetth presi in
carico, la prevalenza totale nell'anno 2016 & del 3.9 per mille nefla popolazione target 0-17 anni [2.9 per
mille {0-2 anni), 5.5 per mille {3-5 anni), 4.3 per mille {6-10 anni), 3 per mille [11-17 anni}]. 53 | dati
lpngitudinall del Piemonte che guellii del'Emilia Romagna confermano [l progressivo abbassamento
dell'eta di prima diagnasi. Questo dato assume una particolare rilevanza alla luce del crescente corpo di
svidenze scientifiche, che segnalano Importanza della diagnosi @ del trattamento precoce cosi come [a
necessith di costrulre una cornice di interventi basata sullevidenza e adattata ai bisogni della persona
nello spettro autistico in twtte e diverse epoche della vita. In eta adulta i dati sono ancora pil scars ed &
necessario implementarne la raccolta,

Attivita istituzionall @ contesto normativo nazionake

Le Linee di indirizzo approvate in Conferenza Unificata nel 2012, promutvevana ko sviluppo di
accordi inter-settoriall tra | Servizi degli ambiti di Salute, Sociale, Istrurione e Lavaro e -t 8
Pattivazione di serviri Sanitarl Reglonal secondo il modello della rete clinica, indispensabili ad
affrontare la necessita di un percorso assitenziale capace di garantire | principd definitl dalla normativa
vigente di diritto all'assistenza sanitaria, socio sanitaria e di non discriminazione pducativa, L'esigenza di
integrare i differenti approcci istituzionall, arganizzativi e climici al problema, inciusa guella di garantire
I continuitd della cura nel passagglo dall'etd evolutiva alletd adulta, & stata successivamente
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confermata attraverso Finclusione dei disturbi dello spettro autistico tra ke prionita del Piano di Azioni
Marionale per la Salute Mentale [PANSM|, approvaio In Conferenza Unificata il 24 gennaio 2013,

Nel 2012, il Ministero della salute aveva promosso, tramite il tramite il Centro Natlonale per fa
Prevenzions & il Controllo delle Malattie (CCM), il "Network tallano per il riconoscimento precoce dei
Disturbi dello Spettro Autistico (MDA coordinato dall'iss. il Metwork MIDA & attualmente attivo in sel
Regioni e finafizzato altindividuazione precoce di atipie deflo sviluppo tramite un protocollo di
sorveglianza e di valytazione del neuro-sviluppo della popolazione generale e di popolazioni ad alto
rischio (fratellini di bambini gia diagnosticati con ASD). Successivamente, il Ministero della salute ha
prormosso il progetto di ricerca finalizzata "Network Italiano dedicato ai disturbi dello spettro autistico:
strategie per colmare le lacune presenti nel Servizio Sanitario Mazionabe' (MET-2013-02355263)
estendendo la sorveglianza del neurosviluppo anche ad altre popolazioni di bambéni considerati a rischio
per ASD come | bambini nati pretermine di alto grado e | neonatl piconli per eta gestazionale™. Inoltre,
nelfambito del progetto sono incluse atthith progettuali finalizzate alla  diagnosi precoce,
allidentificazione di potenziali marcatori biologici per supportare la diagnosi clinica e descrivers
Feterogeneltd della popolazione con ASD e Identificare eventuali moderatori e mediatori (ndici
predittivi) della risposta del bambino al trattamento. Meil'ambito delle attivith del Network sono
coimalti rumerasi Cantrl clinici e di ficerca di eccellenca italiani impegnat! nel campo dei disturbi deflo
spetiro autistion.

Il Ministero della salute nel 2013 ha ritenuto opportuno sostenere 1155 nell'effettuazione, con il
supporto ed in raccordo con gli Assessorati alla sanita regionali, di una ‘indagine conoscitiva sulla rete
dei servizi che operano sul territorio nazionale' per le persone nells spetino autistico e le loro famiglie
allo scopo di fornire un quadro aggiornato del fenomena e della risposta assistenziale, e per orientare le
strategie di programmazione sockosanitaria nazionake, regionale e locabe, | risultati delindagine, che ha
censita offerta sanitaria e soclosanitaria, sono stati recentementé pubblicatl nel rapporto ISTISAN
17/16™. Tra | punti segnalati come prioritarl & stata indicata la necessitd di creare un sistema
informativo specifico, mighorare il raccordo con Parea della riabilitapone privata accreditats, ridurre
I'eterogeneity geografica e consolidare |a definizione di protocolli di diagnosi e di intervento condivisi a
livelle regionale ed aziendale. Solo akoune realtd regronali hanno siituite centri di riferimento per ASD ¢
sono dotate di plani di trattamento assistenzizle, implementati comungue In modo variabile. L'assenza
di una rete di servizi integrati & inoltre indicata come elemento di importante fragilitd.

I Ministera dells Salute, inoltre, al fine di intercettare §l disagio giovanile o specifici disturbi dello
sviluppo evolutivo, ha stilato il 2 aprile 2015 un Protocollo di intesa con il Ministero della [struzione,
dell’Universith & della Ricerca (MIUR) “Per fo tutelo de/ diritto allo solute, olfo studio @ alinclusione” per
migliorare, coordinare e agevolare le attivita di rispettiva competenza garantendo Fintegrazione degli
intervent] per la tutela e promozione della salute e del benessere psicofisico di bambind, alunnl e
studenti, nonche per Finclusione scolastica nel casi di disabilita e disturbi evolutivi specifici e, in
particolare, per ko svolgimento delle attivitd di inberesse comung.

i1 25 febbraio 2006 hanng preso il via le attivitd di un ulteriore progetto promossa @ finanziato dal
ministers della salute e affidato alPi5S, finalizzato alfistituzione deilOsservatorio nazionake per il
monitoraggio del disturbi dello spetiro autistico”, || progetto ha il duplice oblettive di effetivare una
stima di prevalenza del disturbo a lvello nazionale & costitulre una rete tra la pediatria, impegnals nei
controlfi sanitari nelfinfanzia previsti dal Sistema Sanltaric Nezlonale, e b unita specialistiche di
neuropsichiatria dellinfanzia e dell’adolescenza per l'individuazione precoce, In particolare, |a stima di
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prevalenza a livello nazionale verra effertuata attraverso un protocolio di screening condivise con il
progetio suropeo ‘Autism Spectrum Disorders in the European Union’ |ASDEL) finanzlato dalla DG Santé
della Commisskone Europea. Tra i molteplici benefici che possano derivare da tale studio epidemiclogico
vi sono un‘aumentata consapevolezza del disturbe nella comunity ¢ un migloramento del livello di
comprensione del suo impatto sOCig-BCONaMICD.

La Legge nazionale n.134 del 18 agosto 2015, ‘Disposizioni in materia di prevenzione, cura €
riabilitazione delle persone con disturbo dello spettro autistico & di assistenza alle famigle’, i
intervenuta a liveflo normativo per indicare gli interventi necessari a garantire la tutela della salute, A
mighoramento delle condizionl di vita e l'nseriments nella vita sociake & nei contest favorativi delle
persone nello spettro autistico, valorizzandone Je capacith al'interno di un coordinamento ad ampia
raggio. |l testo di legge ha sottolineato la necessita di attuare politiche regionali in materia ol &S0 per 11
conseguimento di specifici ebiettiv, dl sviluppare progetti di ricefca riguardanti la conoscenta del
disturbo e le buone pratiche terapeutiche ed educative & di aggiornare le linee guida sul trattamento in
tutte le etd, i fvelll essenziali di assistenza e be Linge di indirizzo del Ministero della salute. Nel 2016,
propric per consentire 'attuaziong della Legge nazionale n.134/2015 & stato Istituito presso i Ministera
della salute, ai sensi del'art.1 comma 401 della Legge 28 dicembre 2015, n. 208 recante 'Disposizioni
per la formazione del bilancho annuale & pluriennale dello Stato’, un “Fondo per la cura ded soggetti con
disturbo dello spettro autistico’ le cui modalitz di utilizzo sono state definite nel Decreto
interministeriale {DM] tra Ministero deila salute e Ministero del'economia e delle finanze del 30
dicernbre 2016, In particotare, i DM indica 1a necessitd di elaborare e linee guida sul trattamento dei
disturbi dello spettro autistico in tutte le etd della vita (art. 2}, di aggiornare le Linee di indirizze e le
attivith ad esse coliegate (art. 3), e di promuavere progetti di ricerca coordinati daile Region {art.d).

Mel gennalo 2017 infine, il Decreto del Presidente del Consiglio del Ministrii {DPCM] recante
‘Definizione e aggiornamento del livelli essenziali di assistenza, di cui alf'art. 1, comma 7, del Decreto
Legislathva 30 dicembre 1992, n. 502 13, pubblicati in Gazretta Uificiale n. 65 il 18 marzo 2007 ha
recepito integralments la Legge 134/2015, stabilendo che Il servizio sanitario nazionale garantisca alle
persone nelio spettro autistico, le prestariond defla diagnosi precoce, della cura & del trattamento
individualizzato, mediante Pimplego di metodi e strumenti basati sulle pil avanzate evidenze
schentifichee.

Oblettivi

Per garantire la condivisione del principi & la loro traduzione in operativitd integrata, il presente
documento individua una serie di obiettlvl ed ation] pricritarie per fornire indicazioni omogenee per la
programmatione, attuarione e verifica delattivith della rete dei servizi per le persone nella spetiro
autisthcn in tutte le etd della vita, favorendo il raccordo @ il coordinamento tra tutte le aree operalive
coinvolte. 5i sottolinea che Pintegrazione e il coerdinamento defle diverse agenzie e servizi pubblici nefle
aree della sanitd, istrurione, sociale, lavoro, sono necessarl per realizzare interventi appropriati e congrui
rispetto ai bisogni delle persone nello spettro autistico in tutte le epoche di vita garantendo a continuita
dei servid dalPets evolutiva all'eth adulta e lo sviluppo coerente di un percorso di wita.




INTERVENTI MIRATI DI SANITA' PUBBLICA CON FINALITA’ STRATEGICHE

Premessa
G interventi di sanitd pubblica devono tenere conto delle evidenze scientifiche e basarsi sulle

conoscenze disponibill al fine di predisporre intervent! mirati e coordinati diretti alla persona nello
spettro autistico @ al suo contesto familiare ed ambientale. Perché gh interventi possano mantenere
queste prerogative & indispensabile dotarsi di strumenti per | loro monitoraggio e per la loro verifica. In
particolare il DM del 30 dicermnbre 2016 prevedes:

< |l monitoragein del recepimento delle Limee di indirizzo e la verifica della loro implermentasione
attraverso specifici Piand Regionali;

- la ricognizione aggiornata dell'offerta sanitaria e sociosanitarla esistente dedicata alle persone nello
spettro aulistico in tutte le epoche di vita;

- Fimplementazione di un database all'internc delfOsservatorio Mazionale per il monitoraggio dei
disturbi dello spetiro aulistico per 1a raccoita dei dati clinici neurafisiologici, neurobsologici e di
esposizione ambientale delle persone nello spettro autistico & delle loro famighie.

Pis nello specifico, nell'ambito delle attivitd previste dall’art. 3, comma 2b del DM & prevista la
realizzazione di uno studdo di fattibilith per la predisposizione di una mappa dinamica dei servizi dedicati
alla diagnosi e alla presa in carico delle persone nello spettro autistico per tutto I'arco di vita. Per questa
attivith sard necessario dotarsi di strumenti dedicatl per superare de criticith connesse all'individuazione
delie persone nells spettno autistico in eta adulta,

La mappa dinamica dei servizi consentira Macguisitione sistemetizzata e continua di dati aggmomat su
tutte: B territorio nazionale e fornird informazioni di dettaglio sui servizi presenti n alcune regioni
campione. Lo studio di fattibilitd Inoltre definira le procedure operative per il citato rilevamento e la
raccolta di datl sul territorio nazlonale. Il censimento delle strutture, delle prestazioni del personale e
delle attivitd diagnostiche, terapeutiche-riabilitative e socioassistengiali relative ai disturbd defio spettro
autistico in tutte e epoche di vita consentird i monitoraggio delfattivita dei senizi, 13 caratterizzazions
epidemiclogica sulle caratteristiche dell'utenza e sui piani di trattamento, il supporto alle attivith
gestionali defle strutture per valutare il grado di efficienza e dl utilizzo defle risorse, il supporto alla
costruzione di Indicator di struttura, processo ed esito sia a livello regionale che nationale.

Aziond

s Ricognizione aggiornata della normativa reglonale, generale e di settore, con particolare riferimenta
ai plana e programmi regionali per ASD.

# Ricognlzione sggiornata dell'offerta sanitaria e socipsanitaria eslstente su base regionale.

» Predisposizione di un sistema informativo finelizzato a raccogliere dati provenient! dai servizl sanitarl
e socio-sanitarl per | disturhi neuropsichiatrici dellinfanzia e dell'adolescenza, che consenta di
evidenriare Je informazioni specifiche relative ai disturbi dello spettro autistico, possibilmente da
integrare con | dati provenienti dai servizi sociali ¢ dagli Uffici Scolasticl Reglonali. E fondamentale
predisporte un sistema informativo nell'ambito del quale sia realizzata una cartella clinica unica per
IFindividuo, dali'etd evolutiva all’etd adulta, in maniera tale da ortimizzare 1a continuity assistenziake
anche grazie alla trasmissione agglormata e continua delle informazioni socinsanitarie,

« Analoga valorizzazione delle Informazioni riguardanti gli individui con ASD In eta adulta va prevista
allinterno dei sistemi informativl eslstent.




PREVENZIONE ED INTERVENTI PRECOCI

Fremessa

la diagnosi e lintervento precoci sono considerati oblettivi cruciall per favorire posithamente
Fevoluzione, Pinclusione e il complessivo mighoramento della qualitd della vita delle persone nelin
spettro autistico e delle loro famiglie,

Lapproccio strategioo di sanita pubblica deve prevedere implementazione di una rete di servizl
coordinata in modo intersettariale che ponga 2l centro H bambing e [ sua famigha nell’ambito delia
guale promuovere |3 sorveglianza dello sviluppo @ in ¢ predisporre adeguati interventi di sostegno. In
questa direzione, le attivita del progetto ‘Dsservatorio natienale per il monitaraggio dei disturbi dello
spettro autistico’ sono state rivolte alla costituzione della rete pediatria-neurcpsichistria considerats la
comice Indispensabile per garantire la sorveglianza del benessere del bambing. In particolare, il
raccordo formalizzato tra i pediatsi e | servizi di neuropsichistria dellinfanzia e deil'adelescenza -
ritenuto un approccio strategico per la diagnosi precoce dei disturbi del neurosviluppo, Inclusi | disturbi
dello spettro autistico. 5i impene la necessith di realizzare interventi atti a confrastare le significative
disomageneith emerse sul territorio itallano a fvello metodologico, onganizzativa e operativo. [l DR del
30 dicembre 2016 prevede la realizzazione di interventi in questa direzione che richiedano il
coordinamento tra i Fvelli istituzionali nazionali ¢ regionali.

Agigni
e Interventt di sensibilizzazione della popolazione generale relativamente alfimportania dl

promuovere il benessere del bambino, il suo neurosviluppo, e di favorire |a conoscenta sul s8gni e
sintomi precoci dei disturbi.

s Attivita formative specifiche rivolte alla rete sanitaria ed alla rete educativa ai fini di promunvere 3
conoscenza sul sintomi precoci del neurosviluppo, con particolare attenzione al disturbo delbs
spettro autlstico. Tali attivith devrebbero rientrare in una cornice roordinata di interventi formativ
condivisa a livello nazionale & regionale,

o Istituzione di raccordi formalizzati tra i pediatri di libera scelta e i seryizl dl meuropsichiatria
dellinfanzia ¢ delFadolescenza per garantire una precoce formulazione def sospetto di ASD da parte
del Pediatra di Libera Scelta nelfambito dei bilanci di salute seguito dall’invio tempestivo alle dguipe
specialistiche per ASD del Servizi di neuropsichiatria delFEth Evolutiva.

s Interventi finafizzatl @ promuovere # coinvolgimento attivo della famiglia durante W percorso
diagnostico e nella fase di costruzione del progetto terapeutico.

= Interventi precoci basati sull'evidenza. L'art 2, comma 1 del DM del 30 dicembre 2016 prevede tra
Faltro Faggiomamento deflz Linea guida 21 Il trattamento dei disturbi delle spettro aubisticd ned
bambini & negl adolescenti’ alle cul raccomandazion| aggiornate si dovra fare riferimento.

POTENZIAMENTO DELLA RETE DEI SERVIZI PER LA DIAGNOSI, LA CURA E LA PRESA IN CARICO
GLOBALE DELLA PERSONA NELLO SPETTRO AUTISTICO

Premessa

La presa in carico dells persona nello spettro autistico e della sua famigla, nelf'ambito della gestione
integrata e in raccordo con || piit ampio progetto individuale, richiede |a predisposizione di un percarso
diagnostico terapeutico assistenziale (PDTA)] in cui lintervento pil appropriato sia identificato sulfla base
dei bisogni specifici nelle diverse epoche di vita della persona. E necessario quindi identificare percorsi




mirati per sottogruppi di pazienti verso i quali la risposta organizzativa e gestionale e |l follow-up deving
essere diversificatl a seconda dei grado di complessita assistenzizle. La persona con sospetto diagnostico
e/o diagnosi di ASD e i suoi famillari deveno essere il eantro di una rete assistenziake reglonale integrata
di cui fanno parte | servizi afferenti agli ambit di salute, sociale, istrurione e lavoro. La presa in carlen
della famiglia delle persone nello spettro autistico & indispensabile fin dall'avvic del percorsa di
valutazione, proseguendo nelie fasi della comunicazione deflz diagnosi, della costruzione e attuazione
del progetto terapeutico e nel momento di valutazione della sua efficacis, B necessario predisporre
percorsi seconde un modedlo di rete clinlca e di approccio multi professionale, interdisciplinare ed eta
specifico per la diagnosi, Ia costruzione e attuazione del progetto abilitativo individualizzato e con
intensitd di cure differenziate. La rete assistenziale regionale deve adeguarsi in modo fluide @ conrdinato
al bisogni della persona nelle diverse epoche di vita garantendo una particolare attenzione alle fasi di
transizione ¢ alla presa In carico in etd adulta.

Azioni

s Promozione di un‘afions programmatica regionale che preveda il monitoraggio della sviluppo del
bambini ad alto rischio per ASD (ad esempio frateliind di bambini con ASD, nati prematuri, nati peccali
per eta gestationale). £ auspicabile un livello di menitoraggio nazionale per Iimplementazione di
guesta azione secondo criter] condivisi e standardizzati,

» Individuazione di un percorse uniforme sul territorio regionale per Passistenza alie persone nello
spettro autistico, minori e adultl, mediante |a definizione di procedure e modalita unitarie per
Paccesso ai servizi sanitarl e sociali, la presa in carico della persona e della famighia, la valutazione
multidimensionale del bisogni (clinici funtionali e sociali] e il progetto individualizzato di assistenca
{in linea con quanto previsto dall’art. 21, DPCAM LEA)

s Definizione a livello regionale di percorsi e strumenti di valutazione diagnostica e funzionale (di tipe
muktidimensionale], clinico-blologica, appropriati ¢ basati sulle evidenze scientifiche, preferibilmente
con protocolll diagnostici che includano strumenti standardizzati e prevedano anche i necessari
accertamenti laboratoristici e strumentali.

s+ | percorsi di valutazione diagnostica e funzionale dovrebbera includere 'applicazione, se indicato e
appropriato, di Indagini bioumorali e strumentali diretti anche alle possibill co-morbilita
neuralogiche, psichiatriche gd internistiche.

s Concezione dell'attivitd di valutazione come un patrimonio di informazioni ben classificate, utill
anche per scopi epidemiclogici oltre che per definire obéettivi e pianificare intervent], sostegni,
risorse in funzione di esiti clinici, funzionali e personali in termini di mighoramento defla quaity di
vita della persona nello spettro e defla sua farmiglia.

e Definizione di équipe specialistiche multidisciplinari dedicate neil'ambito ded—sepviz—di della
neuropsichiatria del’eta evolutiva; analoghe equipe devano essere puudshr per I'eta adulta, con la
garanzia della governance clinica da parte del Dipartimenti di salute mentale,—e-del-sepvizi-disalute
mentae—per—eti-adulta—che formuling la disgnosi e definiscana || progetio individualizzate
ahilitativo e di pssistenza, ne valuting Fandamento attraverso Manalisi di un profilo di indicatosi e
svolgano anche attivith di consulenza nei diversi contest! di vita della persona. Nefia definizione del
progetto & nelia valutazione degli esiti le éguipe multidisciplinari devono :umhdl;ﬂru ha
caratteristiche individuali della persona, le sue aspettative & preferenze, || contesto in cui vive b
persona e |a sua famighia nellottica del mighoramento defia qualith della vita.

s Promozione e rafforzamenta di un sistema integrato dei servizi sanitari, soclali ed educativi nel cul
ambito siano stabiliti con precisiene | ruaki e le specifiche competenze. |l lavoro di rete deve essere
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garantito anche attraverso la costruzione di raccordi stablli @ formalizzatl tra le équipe dedicate alla
presa in carico delle persone nello spetiro autistico e le altre figure coinvolte quali | pediatri di libera
scetta, | medici di medicina generale, gli insegnant! e gli operator professionall ed edutativi, con
Findividuazione di un case manager che curl || raccordo tra § vari interventl e ne segua Fattuatione &
lo sviluppe ed aggiornamento nei diversi contesti della vita della persona neflo spettro autistico.

Tale lavoro di rete deve garantire la specificita e la longitudinalith delia presa in carkco con particolare
attenzione alla delicata fase di transizione tra etd evolutiva ed eta adulta.

s Definiione da parte delfle Regioni del fabbisogne di assistenza ambulatoriale, domicliare,
residenziale e semiresidenziale sul propric territorlo, distinguendo Fofferta in modo da garantire
differenti fivelll di intensits assistenziale dei trattamenti terapeutici, ahilitativi/rigbditatia in relazione
ai differenti bisogni sanitari, sociali ed educativi & al diversi gradl di compromissione del
funzionamento personale e sociale deila persona nello spettro autistico. Le Regioni, in particolare,
identificano le modalits crganizzative anche sttraverso la formulazione di raccomandazioni e la
adozione di PDTA per Feth evolutiva e per eta adulta che individuino procedure e madalita di lavars
in rete.

« Definizione da parte delle Regloni dei requisitl strutturall, tecnologici, organizzativi e di
sccreditamento di idonee soluzioni residenzlall e semiresidenziali tenendo conto della necessita di
rispondere 3 logiche non istituzionalizzanti ma nel contempo tali da garantire la continuita della
presa in carico & improntate aila promozione dell'emancipazione della persona neflo spettro
aufisbico.

» Promaozione della partecipazione della componente sanitaria alla definizione € attua zione del Piano
Educativo individuale (PEI) e del percorso di ahilitazione incentrato sul potenziamento delle risorse
del bambino & volto al raggiungimento della massima autonomia e delle pil ampie competenze
possibili

« Analoga collaborazione deve essere prevista nella costruzione dei percorsi rivolti alta persona adulta.

e Redazione e diffusione di una carta dei servizi e di una carta dei dirfttl regionale sui disturbi dello
spettro autistico che informino da un lato sulla pperativita dei servizl e sulle modalita dell'intero
percorso assistenziale & dalf'altro sui diritti del pazienti e delle famiglie, prevedendo un report ¢a
parte di ciascuna regione sul recepimento di questo mandato e sulla effettiva stesura di entrambe ke
Carte.

FORMAIIOME

Premessd

NelPambito delle attivita aifArt. 3, comma 2c del DM del 30 dicembre 2016 & prevista la realizzazione di
una Intensa attivith formativa rivolta alla rete cursnte ed educativa, in relazione al livello di- bisogno
formative degll operatori, e al familiari delle persone nello spettro autistico che dovra essere
necessariamente svelta in una cornice collaborativa tra istituzioni nazionak e regionall, ¢ infatti
indispensabile operare in modo congiunto e sinergico a livells nazionale, regionale, locale, per la
farmarione della rete sanitaria, socko-sanitaria, sociale, educativa Implicata nella dlagnosi e presa in
carico delle persone nello spettro autistico in tutte le e1d della vita,

Le attivitas formative devono necessariamente essere predisposte in mods coordinato @ finalizzate
anche alla messa in rete dei serviti coinvolti,

La formagzione degll cperatori deve essere finalizzata a promuovere competenze per l'erogazione di
interventi terapeutici e abilitativi/riabilitativi basati sulle mighori evidenze wientifiche disponibili, per la
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costruzione e/o partecipazione alla costruzione di progetti indniduall di vita e di programmi di sostegno
volti a mighiorare la qualita di vita delle persone nefio spettro autistico e della sua famighia, nonché dells
competenze per || monitoraggio deghi esiti, anche attraverso gli opportuni indicatorl, in termini di
funzipnamento personale, inclusione tociale, attendione e riconoscimento da parte della comunita,
pratezione e tutela della persona e della sua famiglia. £ importante che le attivith formative slana
attuate anche prevedendo percorst finalizzati al sostegno della vita indipendente, con varke modalita a
seconda del bisogno di supporto. In questa cornice, & cruciale predisporre attivita formative specifiche
rivolte ai familiar garantendone la diffusione a livello nazionale, regionale e locale,

Arion)

»  Attivazione di un tavole permanente di collaborazione con il Ministero dell'struzione, dell'universita
& della ricerca per aggiormare e adeguare, neél programmi eniversitari @ post universitar, | contenuti
formativi relativi ai disturbi dello spettro autistico in Knea con Pevoluzione delle evidenze
scientifiche. L'aggiornamento dei programmi universitari e post universitari dovrebbe essere rivalto a
tutte le professioni potenzialmente implicate nella diagnosi, cura # presa In carico globale della
persong nello speltro autistico. '

» Attivazione a livello nazionale, regionale e locale, di progetti formativi, anche nelfambito ECM, volti
all'aggiornamenta, preferibilmente con modalita integrate, di tutte be figure professionali afferenti
agli ambiti sanitario, soclale ed educativo, sla delleta evolutiva che dell'eta adulta. Le attivita
formative dovrebbero includers specifici percorsi di qualificazione del personale coinvolto nella
diagnasi, cura e presa in carico globale della persona neflo spettro autistico sugll Interventi finalizzati
all'implementarione defle competenze per |a vita autonoma.

s Attivazione a livello nazionale, regionale e locale di attivithd formative specificatamente rivolte ai
familiarl delle persone nello spettro autistice includendo attivita formative relative al ruolo del
familiare coma partner attivo dalla fase del percorso diagnostico a quello delfintervento.

» Attivazione efo potenziarmente nel setiore scolastico di attivita formative e di supporto alle scuoke
per garantire un efficace intervento psicoeducativo, valorizzando le professionalita degll Insegnanti e
degli educatori,

= Promozione a livello nazionale, regionale ¢ lecale di attivitd formative rivolte alla popolazione
generale al fine di promuovere la sensibilizzazione e il rispetto della dignith e della piena inclusione
delle persone nello spettro autistico.

= Valorizzazione di attivith formative finalizzate alla promozione defla vita autonoma, di integrazions
con il tessuto sociale circostante e di work experience. A livello nazionale, reglonale e locale devono
quindl essere promosse iniziative formative di supporto ai progetti di inserimento lavorativo
inmovativl, Inclusivi e individ valizzati.

5i raccomanda attivazicne di una funzione di confranto permanéente sui disturbi dello spettro autistico,
attraverso I'attivarione di un tavolo tra Ministero della salute e Regiond, che & avvalga del contributo
scientifico dell’1s5, nonché di quello delle Associazioni nazionall del familiari dei pazienti. 51 ritiene
importante che questa funzione sia ulteriormente integrata dalle rappresentanze defla componente
sociale, nelle sue articolazioni nationale, regionale e locake.

Al fine di operare un monitoraggio sulf'effettivo recepimento delle presenti Linge di indlrizzo = ritlene
opportung efferiuare |a verifice con cadenza annuale.
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REGIONE CALABRIA
Cipartimento Tubels della salute & paolitiche sanitarie

Piano Operativo per i disturbi dello spettro autistico

1. Premessa

Il presente Piano Operativo formisce indicazioni sul percorso assistenziale rivolto alle persone con
disturbi dello spettro autistico (Autism Spectrum Disorder, ASD), i quali sono tra le pia rilevanti ¢ diffuse
patologie del neurcsviluppo. L obiettivo del piano & di uniformare sul territorio regionale il percorso di presa
in carico della persona conm ASD e la sua imclusione sociale per intero arco di vita, Cid implica
un’organizzarione della rete assistenziale che coinvolga i sérvizi sanitarl, socio-sanitar, socio-assistenziali,
educativi e sociali.

La programmazione del presente piano & in linea con le indicazioni di cui all’accordo Stato-Regioni del
22 dicembre 2012 recante «Linee di indirizzo per la promozione e il miglioramento della qualita e
dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore dei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con
particolare riferimeénto ai disturbi dello spettro autisticos, alla Legee n. 134 del 18 agosto 2015 «Disposizioni
in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle persone con disturbi dello spetiro autistico € di assistenza alle
famiglien nonché all'accordo in Conferenza Unificata del 10 maggio 2018 aAggpiormamento delle linee di
indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita ¢ dell’appropriatezza degli interventi
assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autisticos (Repertorio Afti n.53/CLI),

Sul territorio regionale non esiste una stima eépidemiologica dei disturbi dello spetira autistico, ma é
possibile fare riferimento allo studio ASDEU (dwiisnr Spectrum Disorder in e Etropean Union), progetio
europeo biennale finanziato dalla Commissione Europea, secondo il quale la prevalenza dei disturbi dello
spettro autistico nel nostro Paese ¢ di circa un bambino italiano su 100, Considerando le ultime rilevazioni
ISTAT aggiomate al 1 gennaio 20008, in Calabria | minorenni sono 320.16%: cio consente di stimare in questa
fascia d’etd una prevalenza di ASD di circa 3200 casi

2. La preza in carico della perzona con ASD

E® necessaria un'adeguata presa in carico della persona con ASD con i suoi complessi bisogni nelle
diverse fasi della vita, trattandosi di disturhi pervasivi e cronici, L ohicttivo principale & il miglioramento
della qualita della vita nel raggiungimento del maggior grado possibile di astonomia, indipendenza e
partecipazione. Mella presa in carico della persona con ASD ¢ della sua famiglia sono coinvolti, dungue, non
solo §servizl sanitart, ma anche quelli sociali ed educativi che concormono alla predisposizione ed esecuzions
degli interventi nonché al relativo budget.

Le linee guida nazionali cd internazionali, quali la Linea guida 21 dell'lstituto superiore di sanita e
quella del Navtional Mmsritute for Health and Care Excelfence Britannico, individuano alcune caratteristiche
necessarie alla programmazione del servizi di cura delle persone con ASD basati su evidenze scientifiche.

In particolare, sono raccomandate come caratleristiche essenziali:

» |'equith ¢ |a trasparenza d’accesso ai servid da parte degli otenti;

* la competenza specifica degli operatori coinvolti;

» la definizione del percorso assistenziale che preveda |'integrazione degli interventi tra i diversi
ambienti di vita della persona;
la continuita del percorso nel tempo, dall’etd evolutiva all’eta adulta;

s il supporto all“inclusione (scolastica, sociale, lavorativa).

In considerazione di quanto sopra riportate, gli obiettivi della programmazione régionale riguardano
I'nrganizrazione della rete integrata (sanitaria, sociale ed cducativa) per facilitare il processo di valutazione
diagnostica e di definizione del progetto terapeutico, che tenga conto degli aspetti anagrafici, chinici e socio-
ambientali, garantendo la continuith dell’intervento nelle varie fasi della vita, compreso il passaggio all’etd
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adultn, Necessaria, inoltre, la formazione rivolta a tutti gli operatori della reté integrata, nonché la definizione
di indicatori per la valutazione dei percorsi di cura.

3. La rete per i disturbi dello spetiro autistico

Ogni Azienda sanitaria provinciale {ASP), al fine di garantire sul territorio regionale equith nell’accesso
a1 servizi alle persone con ASD. effettua una specifica programmazione degli interventi relativi allautismao,
coordinata tra i servizi aziendali maggiormente coinvolti (servizi di Neuropsichiatria nfantile e di Salute
mentale). a partire dalle seguenti azioni:

s analisi dei bisogni della popolazicne con ASD e dell"ofTerta dei servizi sanitari, sociali, assistenziali
ed educativi;

*  monitorageio dell’evoluzione della domanda e dell'offerta di servizi;

# coordinamento della rete tra servizi sanitari; sociali, educativi e lerzo settore;

& Interfaceia con il Tavolo regionale permanente sui Disturbi dello spettro autistico, pit avanti
specificato.

Sul territorio regionale devono essere assicurati:

il riconpscimento precoce dei disturbi dello spettro autistico;

I'operatore principale di tale riconoscimento in etd evelutiva & il Pediatra di Libera Scelta (PLS) che
nei regolart bilanci di salute monitora o sviluppe linguistico, comunicative e relazionale, anche attraverso
Votilizeo di guestionar! di screening validati. Per il riconoscimento precoce @ imporiante anche In
sensibilizzazione, mediante adeguata formarione, degli educatori e degli insegnanti nonché dei genitori
rispetto all osservazions delle manifestazioni tipiche dello sviluppo e delle sue alierazioni.

Il sospetio di disturbo dello spetire autistico & formulato dal PLS che indirizza la persona ai servizi
ASP di Neuropsichiatria infantile per la conferma diagnostica e la presa in carico.

la diagnosi, il trattamento e I presa in carico;

L'equipe mudiidisciplinare per la presa in carico dei pazienti con disturbo dello spetiro autistico in et
eviolutiva

In ogni distretto sanitario delle ASP & prevista un’equipe multidisciplinare, composta da personale
operante nei servizi territoriali di Neuropsichiatria infantile. deputata alla diagnosi ed alla presa in carico del
paziente autistico in eth evolutiva, in grado di effettuare la diagnosi di tale disturbo utilizzando protocolli
aggiomnati ¢ condivisi, ¢ strumenti adeguati alla classificazione diagnostica. In questa fase si tiene conto di
paramelri e indicatori utili per la programmazione psico-educativa, anche a beneficio di soggetti con ASD
bisognevaoli di supporto lieve, quali il funzionamento cognitive e del linguaggio, il funzionamento adattivo e
I"amalizi funzionale,

L'equipe collabora con gli altri servizi sanitari nei casi di particolare complessita e qualora sianc
necessart approfondimenti utili alla diagnosi differenzisle ed cziologica.

L equipe multidiseiplinare ha il compito di guidare la famiglia nelle varie fasi del percorso di cura, a
partire dalla comunicazione della diagnosi; la corretta informazione alle famiglie circa le diverse opporiunita
¢ modalith di trattamento nonché la  prognosi, orientamento  sull'accesso  ai  diritti  esigibili
{invaliditi‘handicap, etc.), le informazioni utili n prendere contatto con le specifiche associazioni dei
tamiliari, il supporto ai genitori {parent traiminig); la condivisione della diagnosi con il PLS: la verifica
periodica degli esiti e del percorso per la presa in carico.

L equipe multidisciplinare per la presa in canico dei pazienti con disturbo dello spettro autistico in cti
evolutiva prevede le seguenti figure professionali:

- Meuropsichiatra infantile;
- Psicologo;



- Assistente sociale;

- Terapista della neuro psicomotricita;
- Educatore professionale;

- Logopedista.

L ‘equipe multidisciplinare per la presa in carico dei pazienti con disturbo dello spettro autistice in e1a
aetulta

Nell’ambito dei servizi per la salute mentale delle ASP sono previste equipe multidiscaplinan
deputate alla presa in carico dei pazienti autistici in et adulta.

Le due equipe multidisciplinari, quella rivolta ai minori e quella rivolta agli adulti, gestiscono il
passaggio dall'etd evolutiva all’eta adulta della persona con ASD, rendendosi necessaria la collaborazione tra
i servizi di Neuropsichiatria Infantile e quelli di Salute Mentale, al fine di garantire la continuitd del percorso
integrate di cura.

L equipe per la presa in carico dei pazienti con disturbo dello spettro autistico in eti adulta effetiua la
valutazione funzionale globale, tenendo conto del funzionamento della persena con ASD, delle sue
preferenze e della sua rete sociale, in base a linee guida e utilizzando strumenti standardizzati specifici. Tale
valutazione globale predispone ¢ pianifica il progetto individualizeato in sinergia con la persona e la sua
famiglia.

L'equipe effetiua la presa in carico, attivando, di concerto con i servizi sociali, interventi educativi
finalizzati all’acquisizione di autonomia nella vita quotidiana, "inserimento in servizi socio-educativi ¢
sovio-assistenziali diumni e, laddove possibile, percorsi per la vita indipendents {casa famiglia, comunita
alloggio, gruppoe appartamento..). Solo nei casi in cui le condizioni cliniche non consentono attivazione di
tali interventi, e in presenza di particolari criticitd nella gestione da parte dei familiari, viene prospettato un
inserimento in struttura residenziale, Pud essere inoltre previsto Dinserimento in contesti di terapia
secupazionale ¢ in altre attivith di socializeazione. L'equipe coinvolge servizi specifici per ogni altro
problema di salute associato e mantiene la reciprocita informativa con il MMG in quanto principale referente
per la salute complessiva del proprio assistito,

Tutti gli interventi messi in campo dai servizi sono basati sulle evidenze scientifiche e sono assicurati il
pii precacemente possibile. Le equipe seguona i processi di intervento e di valutazione dei risultati a breve,
medio e lungo termine attraverso studi di follow-up sugli esiti,

4. L'inclusione scolastica e lavorativa

Un aspetto impertante nel processo di miglioramento della qualith degli interventi del minore con ASD ¢
rappresentato nell'inclusione nel contesto scolastico, poiché vivere con i coetanei & un'occasions non sele per
ricercare apprendimenti funzionali, ma anche per comprendere meglio il mondo con le sue regole ¢ per
generalizzare in altri contesti gli apprendimenti acquisiti in ambito riabilitativo. Al fine di garantire la
corretta ed omogenea applicazione di buone prassi finalizzate all'inclusione scolastica ¢ lavorativa, £
prevede la formalizzazione di accordi di rete e/o partenaniato su progetii specifici di inclusione scolastica e
anche lavorativa per adolescenti con ASD nonché con e universith. Un'apposita formazione di tipo
partécipativo, inerente tutte’ le procedure basate sall'evidenza scientifica, sard fornita agli insegnanti di
sostegno e curriculari, che potranno quindi trasferire le conoscenze nel lavero di programmazicne
individualizzats, Anche i coetanei, appositamente formati, possone rappresentare una risorsa al fine di
favorire I'inclusione scolastica degli studenti con autismo, E' importante  prevedere un monitoraggio
dell’efficacia degli interventi.

In considerazione dell’obiettive di migliorare la qualitd della vita, sono rilevanti, nella presa in carico
della persona con ASD, non solo il processo integrativo scolastico ma anche quello occupazionale, dalle
azioni per la gestione del tempa libera e per il sostegno alla vita indipendente.

11 DEFCM del 30 Marzo 2001 “Atto di indirizzo e coordinamento sui sistemi di affidamento dei servizi
alla persona previsti dall’articole 5 della legge 8 Novembre 2000 n, 328" allarticolo 1, demanda alle
Regioni I"adozione di specifici indirizzi per:



* promuovere |"offerta, il miglioramento della qualita e Pinnovazione dei servizi e degli interventi
anche attraverso la definizione di specifici requisiti di qualita;

= favorire la pluralita di offerta dei servizi e delle prestazioni nel rispetto dei principi di trasparenza e
semplificazione amministrativa; favorire Putilizzo di forme di aggiudicazione o nepoziali che
consentano la piena espressione delle capaciti progettuali ed organizzative dei soggetti del terzn
seltore;

* favorire forme di co-progettazione promosse dalle amministrazioni pubbliche interessate, c¢he
coimvelgono sttivamente i soggetti del terzo seftore per Uindividuazione di progetii sperimentali ed
innovativi al fine di affrontare specifiche problematiche sociali;

* definire adeguati processi di consultazione con sogeetti del terzo settore ¢ con i loro organismi
rappresentativi riconosciuti come parte sociale.

Alla luce di quanto sopra riportato, si sostiene la realizzazione di-

* programmi finalizzati all'inclusione scolastica di bambini, preadolescenti, adolescent, adulti:

* programmi di intervento per lo sviluppe delle sutonomie socio-comunicative e relazionali
nel contesti naturali;

* programmi di intervento per la valutazione ¢ lo sviluppo defle competenze finalizzate
all'inserimento lavorativo;

*  progetii finalizzati all"inserimento lavorativo e di sensibilizzazione alle aziende a 1al fine:
pragrammi di intervento per il sostegno all abitare:

® sperimentazione di modelli mnovativi di servizi sulla progettualith individuale, compresi quelli
riferiti allo sport e al tempo libero.

Per assicurare la realizzazione sul territorio regionale di programmi di comprovata evidenza soientifica,
considerande le diverse fusi dello sviluppo e del progetto di vita della persona con ASD, si prevede di censire
le buone prassi realizzate sul territorio regionale dai diversi eperatori anche del terzo settore con specifico
fernorw frow, e definire 1 requisiti di qualith per I'espletamento delle attivitd a favore delle persone con ASD.

5. Laformazione

Il disturbo dello spettro autistico, configurandosi come patolegia cronica che attraversa tutte le fasi
dell’arco vitale e che vede Pintervento di figure molteplici afferenti a diverse ares, sanitarie e non, richieds
una sforzo formative che coinvolga tuthi gli operatori: familiar, neuropsichiatri, psicologi, professionisti
sanitari della riabilitazione, psichiatr, assistenti sociali, educatori, insegnanti. Oltre alla formazione Vers e
propria, & utile perseguire anche la strada dellinformazione in senso lato, poiché fomire una corretta
informazione sul fenomeno e sulle sue possibili sfaccetlature pud avere una positiva ricaduta in termini di
inclusione sociale. Nello specifico, si promuave una pils sistematica attivitd formativa nei diversi ambiti della
rete € si favorisce la predisposizione di:

* iniziative di sensibilizzazione ¢ informazione che abbiano Iobiettivo generale di informare la
popolazione, i genitori, gii-insegnanti, gli operatori del terzo settore, sulla natura dei disturbi delto
spettro autistico, nonché sui trattamenti e sugli strumenti utilizzabili come guids all"osservazione del
comportamento del bambino, attraverso le principali tappe dello sviluppo:

* programmi di formazione e aggiomamento degli operatori sanitari, tenendoe conto ded vari ruoli;

* programmi di formazione e aggiomamento degli educatori/insegnanti che, olire a nozioni generali
sul disturbo, formiscono specifiche indicazioni per redigere piani educativi personalizzati con
strategie e contenuti mirati ai bisogni del bambino/ragazzo autistico;

= programmi di formazione e aggiornamento degli operatori afferenti al sistema sociale.

Molti aspetti formativi sono iterdisciplinari e condivisi e, pertanto, ¢ opportuno definice strumenti di
callaborazione tra ASP, Enti Locali, Scuole, Universita,



Tra i temi rilevanti per la formazione si individuano:

a) |"addestramento all’wtilizzo degli strumenti diagnostici e terapeutici coerenti con le linee guida
nazionali e internazionali;

b} 1acquisizione di ecniche psico-educative che promuovane lo sviluppo delle abilith di
comunicazione e di socializzazione, in grado di limitare la manifestazione dei comportamenti
problematici (anticipazione & prevenziong),

c) Iacquisizione di tecniche di analisi funzionale del comportamento per la programmazione di
interventi abilitativi strutturati, anche di matrice comportamentale, che tengano conto della possibile
presenza di un alto livello di disabilita imtellettiva efo assenza di comportamento verbale;

d) Dacquisizione di tecniche cognitive-comportamentali, in particolare per la pestione dellansia e
dell’agpressivitd, considerata la possibile presenza di comorbilita psicopatologiche:;

¢} ['acquisizione di tecniche per la consulenza ed il sostegno ai genitors;

f) I'acquisizione di competenze farmacologiche specifiche per ASD;

g) Tacquisizione di tecniche educative che, in base allo sviluppoe e al funzionamento globale delia
persond, promuovanc gli apprendimenti scolasticr;

hy P"acquisizione di tecniche educative ed aszistenziali finalizzate all"inclusione sociale e lavorativa,

6. | sistemi informativi

La complessita dei disturbi dello spettro autistico e le conseguenze per tutto "arco della vita, prevedono
la messa in atto di molteplici sostegni provenienti da contesti diversi, da attuarsi coerentemente per ottencre

la massima appropriatezza ed efficacia, Risulta, pertanto, particolarmente importante la gestione delle
informazioni al fine di aggregare dati che provengono da diverse fonti di valutazione clinica; seguire
["evoluzione delle varie fonti di valutazione per verificarne una possibile interazione; trasferire informazioni
attraverso contesti olinici diversi; valutdre 'impatto che sistemi complessi di cura hanno sui sistemi
organizzativi della presa in carico.

In relazione a cid, si ritienc appropeiata la realizzazione di una piattaforma informatica che metta in
comunicazione i centri e gh operatori della rete. Tale plattaforma, strutturata per la condivisione ¢ gestione
coordinata di tutte le informazioni, rappresenta un'opportunita per oltimizzare la realizzazione di mterventi
appropriati ed efficaci, configurandosi dungue anche come uno degli strumenti volti a sostenere ¢ migliorare
i percorsi di cura delle persone con ASD. La registrazione standardizzata delle informazioni diagnostiche,
terapeutiche, di percorso e di processo, oltre che quelle anagrafiche, consente ['incremento delia
collaborazione fra gli operatori, connotandosi, dungue come strumento funzionale:

= alla operativitia quotidiana per la gestione operativa e clinica, migliorando qualitativamente 1l sistema
di presa in carieo,

¢ alla verifica di efficacia delle azioni intraprese, ovvero alla valutazione della qualit degli interventi e
dei risiltati attraverso I'utilizzo di indicatori di processo e di esito;

o alle ativith di programmazione, in quanto fornisce dati aggregati wtili al monitoraggio del
funzionamento dei serviedstrutture coinvolti;

» agli studi epidemiologici ¢ all*analisi statistica ed economica.

Mello specifico, la piattaforma informatica deve mettere m relarione:

i PLE/MMG;

le equipe multidisciplinari deputati alla presa in carico dei pazienti ASD;

ieentri di riabilitazione che concorrono alla realizzazione del trattamento riabilitative;

le scuole, deputate ad assicurare il diritto all’istruzione degli alunni con diagnosi di aulismo;

i servizi che si cccupano dei percorsi educativi, assistenziali ¢ sociali per 'inclusione delle persone
con autismo,

La realizeazione della piattaforma dovrd necessariamente tenere conto dei sistemi informativi gia
presenti € in uso nel Sistema Sanitario Regionale della Calabria, al fine di un’eventuale nlegrazione ¢ per
evitare ogni moltiplicazione non necessaria dei costi. Dovrd inoltre realizzarsi un’integrazione e condivisione
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di dati con gli eventual sistemi informatici dell’zrea sociale, assistenziale & scolastica. Lanalisi delle
informazioni raccolte con tale piattaforma consentird il monitoraggio dell’offerta sanitaria e sociale, del
processo di funzionamento dei servizi e delle prestazioni erogate, nonché le valutazioni delle stesse in
termini di esiti per il paziente, Consentird, infing, 'acquisizione di elementi conoscitivi epidemiologici.

Nella pisnificazione degli interventi e nella valutazione dei risultati del percorso clinico assistenziale &
fondamentale individuare indicatori capaci di definire il raggiungimenti di obiettivi terapeutici, sociali ¢
assistenziali. Per la valutazione si deve prediligere, pertanto, la scelta di indicatori di risultito misurabili, in
grado di cogliere la singolarith di un comportamento e dell*individuo che lo agisce. Si wlilizzeranno, quindi,
strumenti di misurazione basati sull’evidenza scientifica (es. checklist validate), Tra gli indicatori devono
essere provisti anche quelli in grado di misurare la qualita della vita percepila dalla persona e dalla famiglia.
Particolare attenzione deve essere posta al monitoraggio degli esiti di programmi basati sull'evidenza
scientifica attuati da weti i soggetti, pubblici e privati, che intervengono nella realizzazione del percorso
assistenziale, considerata la complessa natura degli inferventi.

Al fine di monitorare lo stato di attuazione del sistema di cura per le persone con disturbo dello spetiro
autistico, si considereranno i seguenti indicatori, anche se non esaustivi:

a) protocolli formalizzati tra le varie unit operative sanitarie ed enti dell’ares sociale:

b} protocollo formalizzato condiviso per la diagnosi clinica e strumentale fra gli operatori sanitari:

el rilevazieni periodiche tramite questionari destinati alla famiglia e alla persona interessata circa la
soddisTaxione delle prestazioni ricevute;

d) numero di ASP che hanno effeftuato programmi di formazione coerenti con i principi e le
indicazione delle presentd linee di indirizzo regionali;

¢} numere di operatori coinvolti nella formazione per tipologia professionale:

By rilevazione tramite questionari destinati ai discenti sulla valutazione della formazione ricevita;

&) presenza di un sistema informativo e livello di adesione/copertura.

7. Il coordinamento regionale

Per garantire la corretta ed omogenea applicazione sul territorio regionale, delle indicazioni contenute
nel presente documento si ritiene opportuno istituire il Tavolo regionale permanente sui Disturbi dello
spettro aulistico. con funzione di supporto, coordinamento e monitoraggio, streftamente collegato con i
servizi per la presa in carico e 'erogazione degli interventi integrati sanitari, assistenziali, educativi, sociali
alle persone, minori ed adulti, con autismo. 1l Tavolo permanente vedra coinvolte le seguenti figure:

= | neuropsichiatra infantile per ogni ASP:

» | psichiatra per ogni ASP,

* | psicologo operante all*interno del Sistema sanitario regionale:

= | assistente sociale operante all’interno del SSR;

* | terapista della neuro e psicomotricit dell’etd evolutiva operante all*inferno del SSR:
* | teenico della riabilitazione psichiatrica operante all interno del SSR:

* | educatore professionale operante all'interno del S5R;

= | logopedista operante all'intemo del SSR: -

* | rappresentante del terzo settore per ogni territorio di competenza ASP.

= | rappresentante dell’Ufficio Scolastico Regionale {LISR ),

= | rappresentante di cisscuna Universith presente nel territorio regionale;

* | rappresentante per ogni Provincia e Cittd Metropolitana:

» | rappresentante dell ANCI { Associazione Nazionale Comuni Italiani) regionale,

* | rappresentante del Dipartimento regionale Tutela della Salute ¢ Politiche Sanitarie:
* | rappresentante del Dipartimento regionale Istruzione e Attivith Culturali;

* | rappresentante del Dipartimento regionale Formazione, Lavoro e Politiche Sociali:

I tavole sara istituito con apposito provvedimento regionale, nel quale verranno puntualmente definiti
compiti e funsioni,



