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REGIONE BASILICATA

Deliberazione 14 dicembre 2018, n.1322

"Aggiornamento delle Linee di Indirizzo per la promozione ed il miglioramento della
qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro
Autistico" Repertorio Atti n. 53/CU del 10/05/2018. - Recepimento.
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LA GIUNTA REGIONALE

VISTO il D.Lgs n. 165/2001 concetnente le norme generali sullordinamento del lavoro alle
dipendenze delle amministrazioni pubbliche e ss.mm.ii.;

VISTA Ia LR. n. 12/1996 ¢ ss.mm.ii., concernente la Riforma dell’organizzazione regionale;

VISTA la D.G.R. n. 11/1998 concernente Vindividuazione degli at di competenza della Giunta
Regionale;

VISTA la D.G.R. n. 2903/2004, cosi come modificata dalla D.G.R n. 637/2006;

VISTA la D.G.R. n. 227 del 19/02/2014 recante la denominazione ¢ la configurazione dei
Dipartimend regionali relativi alle Aree istituzionali “Presidenza della Giunta” e “Giunta Regionale”;

VISTA la D.GR. n. 231 del 19/02/2014: “Conferimento defl’incarico di Dirigente Generale de! Dipartimento
Politiche della Persona™

VISTA la D.G.R. n. 694 del 10/06/2014: “Dimensionamento ¢ articolazione delle strutture ¢ delle posizdons
dirigensgali defle aree istitusgonals della Presidenza della Ginnta ¢ della Ginnta regionale. Individuasgone delle strutture ¢
delle posizont dirigensdali individuali e declaratoria dei compiti loro assegnat?”;

VISTA Ia D.G.R. n. 689 del 22/05/2015: “Dimensionaniento ed articolasgone delle strutture e delle posizioni
dirgensiali delle arve istitusgonali della Presidensa della Ginnta ¢ della Gimnta Regionale. Modifiche alla DGR .
694/2014";

VISTA la D.G.R. n. 691 del 26/05/2015 — DGR n. 689/2015 di ridefinizione dell’assetto organizzativo
dei Dipartimenti delle Aree istituzionali “Presidenza della Giunta” e “Giunta regionale”;

VISTA la D.G.R. n. 771 del 9/06/2015 — DGR n. 689/2015 ¢ DGR n. 691/2015. Rettifica;

VISTA Ia D.G.R. n. 624/2016 con la quale sono state approvate ulteriori modifiche all’assetto
organizzativo regionale provvedendosi alla rideterminazione del numero complessivo e della
denominazione dei Dipartiment regionali;

VISTA la D.G.R. n. 818 del 31/07/2017: “Dirggenti General dei Dipartimenti regionali in scadensa di incarico,
Determinacions”;

VISTA la DGR n. 826 del 4/08/2017 concermente il conferimento dellincarico di Dirigente
dell’Ufficio “Solidarieta Sociale™;

VISTA la DGR n. 1244 del 24/11/2017: “DGR 689/2015 — Dipartimento Politiche della Persona. Modifica /
pursiale decliratorie di alcni U, Mlict”;

VISTO il D.Lgs n. 33 del 14 marzo 2013, in atruazione della L. 190/2012, concernente il riordino della
discipline sugli obblighi di pubblicit, trasparenza ¢ diffusione di informazioni da parte delle Pubbliche
Amministrazioni;

VISTA ia DGR n. 70 del 29.01.2018 avente ad oggetto: “Piano Iriennale di prevensione della Corrione
della Trasparenza (PTPCT) 2018/ 2020. Approvagione”,
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VISTO il D.Lgs n. 118 del 23.06.2011, avente ad oggetto “Disposiztoni in materia di armoniszasione dei
sistensi contabili ¢ degli schemi di bituncio defle Regiont, degli Enti Locali ¢ dedei loro Organismi, a norma degli artt. 1 ¢ 2
della L. 5 maggio 2009, n. 42"

VISTA la L.R. n. 8 del 31/05/2018: *Legge di stabilita regionale 2018

VISTA la L.R. n. 9 del 31/05/2018: “Bilancio di Previsione Pluriennale per i triennio 2018-2020";
VISTA Ia D.G.R. n. 474 del 01/06/2018: “Delibera di ripartisione in capitols;

VISTA |a LR. n. 11 del 29/06/2018 “Collegato alfa legge di stubilits regionale 2018

VISTA la L.R. 20 agosto 2018, n. 18 avente ad oggetto “Variaszone al Bilancio di Previsione Pluriennale
2018120207,

VISTA la D.G.R. n. 854 del 28/08/2018: “Riaccertamento dei residnt attivi ¢ passivi al 31 dicembre 2017, ant.
3, comima 4 — D.Lgs. 118/ 2011 ¢ conseguente variazione del bilancis pluriennale 2018/ 2020

VISTA Ia DGR n. 856 del 28/08/2018 “Rjpartisione Sinansgaria in capitoli dei Titols, delle Tipolagie ¢ delle
Categorie delle Entrate ¢ delle Missioni dei Programmi ¢ dei Titols delle S pese, in seguifo alle variasions apportate dalla
L.R. 20 agosto 2018, al Bilancio di Previsione 2018/ 2020 della Regione Basilicata”;

VISTA la LR. n. 38 del 22/11/2018 “Seconda vartasgone af bilancio di previsione pluriennale 201872020 ¢
disposizgont in materia di scadensa di termini legislativi ¢ nei vari settori di intervento dell Regione Busilicata”,

VISTA la D.G.R. n. 1225 DEL 23/11/2018 “Ripartisione finansgaria in capitoli delle missioni, dei programuii,
dei titoli e dei macroaggregati delle spese, in segnito alle rariasgont apportate dalla L.R. 22 novembre 2018, n. 38, al
bilancio di previsione pluriennale 2018/ 2020 della Regione Basilicata;

VISTA la legge 5 febbraio 1992, n.104 “Legge-quadro per Passistenza, l'integrazione sociale e i diritd
delle persone handicappate” e successive integrazioni ¢ modifiche;

VISTO il DPR 24 febbraio 1994 “Atto di indirizzo e coordinamento relativo ai compiti delle uniti
sanitarie locali in matetia di alunni portatori di handicap” (GU 6 aprile 1994, n.79);

VISTA Ia legge 8 novembre 2000, n.328 “Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di
interventi e servizi sociali”;

VISTO il DPCM 23 febbraio 2006, n.185 “Regolamento recante modalita e criteri per I'individuazione
delPalunno come soggetto In situazione di handicap, ai sensi dell’articolo 35, comma 7, della legge 27
dicembre 2002, n.289” (GU 19 maggio 2006, n.115);

VISTA Ia LR 14 febbraio 2007, n. 4 recante “Refe regionale integrata dei servist di cittadinansa sociale”: &"

VISTA la Legge 3 marzo 2009, n.18, recante “Ratifica ed eseciisone della Convensione delle Nagioni Unite sui

diritti delle persone con disabilita, con Protocollo apzionate, Jatta a New York il 13 dicembre 2006 ¢ [lstitusione
dell Osservatorio nasgonale sulla condisgone delle persone con disabilite?”,

CONSIDERATO che la suddetta convenzione, superando la concezione di disabilita focalizzata
esclusivamente sul “deficit”, recepisce picnamente il “modello sociale” definendo per la stessa “//
résitliate dell interasione tra persone con menomasgont ¢ barriere comportamentals ed ambientali, che impediscono lu loro
piena ed effettiva partecipasione alla societi su base di nguaglianza con &l alir” (Preambolo, punto é);
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VISTO il DPR 4 ottobre 2013 “ldogione del programma di azone biennale per la provioione dei diritti ¢
Lintegrazione delle persone con disabilita” (GU n. 303 del 28-12-2013) che rappresenta nn primo contributo alla
definicgone di una strategia italiana sulla disabilita, in accordo con il primo rapporte allONU sulla implementasione
della citata Convensione, per promuovere la progressiva ¢ piena inclusione delle persone con disabilit in tutti Ll ambiti
della vita soctale, economitca e cultnrale”:

VISTA la L.R. n. 33 del 24 dicembre 2008 “Contributo ai cittadini lucani che s avvalpono dei metodi Doman,
Vejta, Fay e Aba’

VISTA la DGR n. 2099 del 4 dicembre 2009 “Direttive per l'applicasione della I.R. n. 33 del 24.12.2008”
con la quale si definiscono i Destinatati, le Modalita di erogazione del contributo e le Spese ammesse al
contributo stesso;

VISTA la LR 12 dicembre 2014, n. 38 "Istituszone dell'Osservatorio Regionale sulla condisione delle persone con
disabilitd";

VISTA la DD n. 10 dell’11/04/ 2014 avente ad oggetto: “Istituzdone tarols tecnico regionale/ gruppo di lavoro
tntegrato per l'elaborasione di modelli di intervento nei confronti dell asntismo";

VISTA Ia DD n. 13A2.2015/D.00026 del 06.02.2015 “Determinasgone Dirigensiale n. 1302.2014/D.00010
dell’11.04.2014, Rettifica ed integrasgone™

VISTA la DGR n. 648 del 10 giugno 2014 “Linee di indirizro per la promoggone ed il miglioramento della
qualita ¢ dell appropiatessa depli interventi assistengiali nei Disturbi Pervasivi dello § viluppe (DPS), con particolare
riferimiento ai disturbi dello spettro antistico - Rep, Atti n. 132/ CU del 22/11/2012, Recepimenta™;

VISTO il “Piano di asjoni Nasgonale per la Salute mentale” sancito con I'Accordo tra il Governo, le Regioni
¢ le Province autonome e le Autonomie locali Rep. Atd n. 4/CU del 24/01/2013;

VISTO il Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017, recante “Definizione e
aggiornamento dei Livelli essensjali di assistenga”, di cui allart. 1, comma 7, del decreto legislativo 30
dicembre 1992, n, 502;

VISTO in partcolare P'articolo 60 del predetto decreto  che al comma 1 prevede “Ai sensi della fegge 18
agosto 2015, n. 134, il Servisgo sanitario nasionale garantisce alle persone con disturbi dello spetiro antistico, le
prestaszont della diggnosi precoce, 'impiego di metodi e strumenti basati sulle Pl avanzate evidense scientifiche” e che al
successivo comma 2 richiama la previsione di cui all’art. 4, comma 1, della citata legge n. 134/2015;

VISTA lintesa sanciea il 10 maggio 2018 ai sensi dell’ art. 4, comma 1, della Legge 18 agosto 2015, n.
134 tra il Governo , le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano e gl End loecali di
approvazione del documento recante “Aggiornamento delle Linee di Indiriczo per la promosgone ed il
miglioramento della qualitd ¢ dell'appropriatessa degli interventi assistensiali nei Disturbi dello Speitro Autistico”,
Repertorio Atti n. 53/CU del 10/05/2018, Allegato A, parte integrante e sostanziale del presentc
provvedimento; i

CONSIDERATO che il predetto documento rappresenta una linea di inditizzo nazionale da utilizzare
come supporto per la programmazione, la riorganizzazione ed il potenziamento dei modelli assistenziali
e dei servizi socio sanitari a livello regionale e locale;

TENUTO CONTO che le predette nuove Linee di Inditizzo costituiscono una integrazione ed un

aggiornamento teorico ed operativo delle™ Linee di Indiriszo per la promosione ed i miglioramento della qualita
¢ dellappropriatesza degli interventi assistensiali nei Disturii dello Spettro _Autistico (DPS)”, approvate in
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Conferenza Unificata nel novembre 2012 ¢ recepite dalla regione Basilicata con I DGR.648/2014 ¢
non una sostituzione delle stesse;

VISTA la nota e.mail del 9 novembre 2018, dellIstituto Supetiore di Sanita di richiesta informazioni in
merito agli interventi finora aetivad attraverso un Piano operativo regionale e previsti dal predetto
documento “Aggiornanento delle Linee di Indirizzo per la promosone ed if miglioramento della qualita ¢
dell appropriatess degli interventi assistengialt nei Disturbi dello Spettro AAntistico”, Repertorio Atti n. 53/CU del
10/05/2018;

VISTA la nota prot. n. 190841/13AT del 13 novembre 2018 con la quale la predetta e.mail viene
trasmessa alle Aziende Sanitarie di Potenza e Matera chiedendo informazioni in merito allo stato di

attuazione delle attivita e gl intervent attivat e¢/o da attivare inerenti il Piano Operativo indicato
nell’intesa 53/CU del 10/05/2018;

CONSIDERATO che gli obiettivi da garantire attraverso il Piano Operativo previsti nell'Intesa
53/CU del 10/05/2018, da approvare con suceessivo provvedimento, sono i seguenti:

* Interventi miradi di sanitd pubblica con finaliti strategiche;
® Prevenzione ed interventi precoci;

¢ Potenziamento della rete dei servizi per la diagnosi, la cura e la presa in carico globale della
persona nello spettro autistico;

¢ Formazione.

CONSIDERATO che, al tal fine, & opportuno:
® Migliorare la conoscenza dei bisogni ¢ dell’offerta;
Promuovere interventi mirati alla creazione di una rete regionale integrata;
Formare tutte le figure professionali coinvolte;
Attuare, produrre ed aggiomare le Linee guida e promuovere Ia ricerca;

Sviluppare una Carta dei Servizi e dei Diritti dellutente, promuovere informazione e
sensibilizzazione sociale.

CONSIDERATO che, per garantire la condivisione dei principi e la loro traduzione in operativit
integrata, il documento di Intesa in parola individua oltre agli obiettivi anche le azioni priotitarie
corrispondenti, al fine di fornire indicazioni omogenee per la programmazione, attuazione e verifica
dellattivita della rete dei servizi per le persone nello spettro autistico in tutte le et della vita;

RITENUTO, neclle more che le Aziende Sanitarie di Potenza ¢ Matera trasmettano gli specifici
indirizzi operativi indicati nel documento di intesa richiesti dal Dipartimento regionale competente con
la nota del 13.11.2018, di recepire il predetto documento “Aggiornamento delle Linee di Indirizzoo per lu
promozgone ed il miglioramento della qualiti ¢ dell'appropriatessu degli interventi assistenziali nei Disturbi dello S peliro
Autistico” Repertorio Atd n. 53/CU del 10/05/2018 , Allegato A, parte integrante e sostanziale del
presente provvedimento;

SU PROPOSTA DELL’ASSESSORE AL RAMO
AD UNANIMITA DI VOTI RESI NEI MODI DI LEGGE
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DELIBERA

per le motivazioni indicate in premessa che qui si intendono confermate

1 di recepire le nuove Lince di Indirizzo ‘“Aggiornamento delle Linee di Indirizzo per la promosdone od il
miglioramento della qualita e dell appropriatessa degli interventi assistensgals nei Disturbi dello Spettro Autistico”
Repertorio Attd n. 53/CU del 10/05/2018 - Allegato A, parte integrante ¢ sostanziale del presente
provvedimento;

2. di dare atto che la Regione indichera come intende realizzare gli obiettivi strategici richiesti dalle
Linee di indirizzo in parola con uno specifico Piano operativo predisposto dalle Aziende Sanitarie
Locali, da approvare con successivo provvedimento ¢ da trasmettere al Ministero della Salute;

3. di impegnatre le Aziende Sanitarie Locali — ASP e ASM - a mettere in atto gli specifici indirizzi
operativi indicati nel documento di Aggiornamento delle succitate Linee di Indirizzo, attraverso la
predisposizione di un “Piano operativo regionale”, da trasmettere alla Regione contenente gli
obiettivi di seguito indicad e le corrispondenti azioni con le quali realizzarli:

* Intervent mirad di sanita pubblica con finaliti strategiche;

® Prevenzione ed intervent precoci;

¢ Potenziamento della rete dei servizi per la diagnosi, Ia cura ¢ la presa in carico globale della
persona nello spettro autistico;

¢ Formazione.

4. di notificare il presente provvedimento ai Direttori Generali delle Aziende Sanitarie Locali regionali
- ASP e ASM - che provvederanno, in base alle proprie competenze, ad assumere tutti gl att
necessari e conseguenti alla presente deliberazione e a trasmettere gli stessi alla Regione —

Dipartimento Politiche della Persona;

5. di pubblicare integralmente il presente provvedimento sul BUR della Regione Basilicata

L RESPONSABILE P.O. UL Watff;, o \;J LQC o IL DIRIGENTE ‘/‘QMQ/Q/\(

Dottlssa seppina Vitacca tt. Antonio Carluccio

In ossequio a quanto previsto dal D.Lgs. 33/2013 la presente deliberazione & pubblicata sul portale istituzionale
nella sezione Amministrazione Trasparente:

Tipologia atto Scegliere un elemento.
Pubblicazione allegati Si\‘f_‘, Ne O Allegati non presenti O
Note Fare clic qui per immettere testo.

Tutti gli atti ai quali & fatto riferimento nella premessa o nel dispositivo della deliberazione sono depositati presso
la struttura proponente, che ne curera la conservazione nei termini di legge.
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DIPARTIMENTO PER GLIARFAR) REGIONAL)
ELE AUTONOMIE
Uficin par M coorminamanig dale sitivnta dalla seqrataria
deila Confernnza Permanenta par | fapporti tra o Sigin
ls Regionl oty Provines Aulenoms df Tranto & Bolzeno

Servizio sanita, lavoro e paiitiche soclalj
0/C

Codice sito 4.10/2018/2 u Al Ministero delja salute
Gabinetto
gah@postacert.sanita.it
Presidenza de} Conaiglla das "’1':“" Direzione generale delia prevenzione sanitaria
ORR 2006411 P,-:éiig.z : dgpmv@postacaﬂ.ranita.it ‘
del 11/03 Direzione ganerale della Programmazione sanitaria

"II mm llﬂm Im ﬂl m m m "Im dgprog@postacart.sanlta.it

UL Al Ministero defl'economia e delle finanzs
Gabinetto

_ - ke sind-“aa ufﬂciodlgahineﬂo@pec.mef.gov.it

Al Presidente della Conferenza delle Regiont e
delle Province autonome

¢/o CINSEDO

conferenza@pac.regionl.it

All'Assessore deli Regione Piemonta
Caortinatore Commissione saluta
assessore.sanita@cert.regione.plamonta.it
cammissioml.salutE@cerLregiona.piemonte.it.

Al Prasidenta deillANC]

marlagrazla.fugle[lg_@p_ec.ancm'

Al Presidente dell'UpPj
upi@me: ipac.i

Oggetto: Intesa, aj sensi dell'articalg 4, comma 1, della legge 18 agosto 2015, n. 134, ira j{ Gaverno, s
Regloni, ls Province autonome di Trentg ¢ Bolzano e gl Eny locali suj documenio recante
‘Aggiomameanto dells lines di indirizzg Per la promozicne ed il miglioramento della guaiita e
delf'appropriatezza degli intervent assistenziall nej Disturbi delio Spetiro Autistico™

St trasmette, per il seguito dj competenza, I'aitg con jj quale Ia Conferenza Unificata, nella
seduta del 10 maggio 2018, ha Perfezionato I'intesa in oggeito,

Detto documenta & ancha disponibila sy} sito Www.unifleata it con it codics: 4.10/2018/20,

I Direttore deﬁmicio

Pz @;{rmolo
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CONFERENZA UNIFICATA

"Aggiomamento delle linee di indirizzo per la promozione ed i miglicramento della quaiita e
del’appropriatezza degll interventi assistanziali nei Disturbi dello Spettro Autistico,

Repertorio Atti nS_—}la) del 10 maggio 2018
LA CONFERENZA UNIFICATA

Nelia odierna seduta del 10 maggio 2018;

VISTA la leage 18 agosto 2015, n. 134, recante ‘Disposizioni in materia dj diagnosi, cura e
abilitazione delle persone con disturbi dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie®, in
particolare I'articolo 4, comma 1, a lenoredel quale “Entro 120 giomi dalt'aggiornamento dei livell
essenziall di assistenza previsio dall'articolo 3, comma 1, it Ministero della salute, pravia intesa in

dell'appropriatezza degli intervent assistenziall nei disturbi pervasivi dello sviluppo (OPS), con
particolare riferimento ai disturbi delio Spettro aulistico, di cui allaccordo sancito in questa
Conferenza il 22 novembre 2012, Ls linee di indirkzzo sono aggiomate con cadenza almeno
triennale™;

VISTO ['Accordo sancito in questa Conferenza If 22 novembre 2012 (Rep. Atti n. 132/CU)
concemente ‘Linee dl indirizzo per la promozione ed miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi Parvasivi dello Sviluppo, con
particolare riferimento ai disturbi dello spefiro autistico”, finalizzate a riesaminare le priarita
nell'ambito del disturbi dellg Spettro autistico e a canfrontarsi sulla relativa offerta dei servizi:

VISTA |a nota del 27 febbraio 201 B, con la quale il Ministero della salute ha inviato, ai fini del
perfezionamenta deillntesa da parte di questa Confersnza, lo schema di provvedimento
concemnente I'aggiomamento delle linee di indirizzo per ta promozions ed | miglioramento deita
qualitd e dell'appropriatezza degli inlerventi assistenziak nei Disturbi defio Speltro Autistico,
diramato alle Regioni e Provinca autonome dij Trento e Bolzano, a cura dell'Ufficio di Segreteria dij
questa Conferenza, in data 1°marzo 2018 con contestuale richiests di assenso tecnico al
Coordinamento della Commissione salute;

VISTA la nota def 12 marzo 2018, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
convocato una riunione tecnica tenutasi il 29 marzo 2018, nel corso dellg quale i rappresentanti L
del’ Amministrazione cenirale hanno discusso le osservazioni regionali, diramate con nota del 28
marzo 2018;

VISTA la nota del 9 aprile 2018, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
diramato alle Regioni if testo definitivo trasmesso dal Ministero delia salute, riformulato secondo gli
esili della riunione anzidetta, chiedendo V'assenso tecnico alla Regiore Piemonte, Coordinatrice
della Commissione saiute;
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CONFERENZA UNIFICATA

CONSIDERATO che, nel corso dell'odierna seduta di questa Conferenza, le Regioni e le Province
autonome di Trento e Bolzano hanno espresso avviso favorevoie allintesa sullo schema di
provvedimento in spigrafe;

ACQUISITO nella seduta odiemna I'assenso del Governo, delle Regioni e Province Adutonome di
Trento e Bolzano, del’ANCI e dell'UPI;

SANCISCE INTESA

tra it Govemo, le Regioni e le Province Autonome e le Autonomie iocali, ai sensi dell'articolo 4,
I et

comma 1, della legge-18-agosto20T: 5, . 134, neirseguentitermini:
CONSIDERATO

- che Il decreto del Presidente de) Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017, recante
“Definizione e aggiornamento dei Livelli essenziali di assistenza”, di cui ail'articolo 1,
comma 7, def decreto legislativo 30 dicembre 1982, n. 502, in particolare I'articolo 60, che
al comma 1 prevede “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 limpiego di metodi e strumenti basati sulle pil avanzate evidenze
scientifiche” e che al successivo comma 2 richiama la previsione di cui al'articolo 4,
comma 1, della citata legge n. 134

- _che il documento 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 livelio regionale e locale; .

S| CONVIENE
Articolo 1

1. E approvato il 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” che, Allegato sub A al presente atto, ne costituisce parte integrante;

2. Le Regioni e.le. Province. .autonome, rentra:;sej mesi dalla data’ della ‘presente- Intesa,
provvedoeno a recepire le “Linee di indirizzo” dircuibal punto 1, tramite I'approvazione di tin
piano operativo da trasmettere a Ministero della salute:

3. Ai sensi dell'articolo 4, comma 2, della citata legge n. 134, I'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;

4.  Allattuazione della presente intesa si provvede neij limiti delle risorse umane, finanziarie e
strumentali disponibili a legisiazione vigente e comunque senza nuovi o maggiori oneri perla
finanza pubblica.

-' ‘-::.r\t““
Il Sggretario \'% Il Presidente

Antgriio Naddeo 4"‘;{”“9' Sottossgfetario M
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Aggiornamento delle inee di indirizzo per la promazione ed il miglioramento defla qualite
e del{'appropriaterza degli intervent assistenziail nef Disturbi defio Speitro Autistics’

Pramessa

Il prasente documento rappresenta I'aggiomamento tecrico ed operativo delle Linee di indirizzo
per la promazione e il miglioremento deila qualits e delappropriatezza degli intervent! assistenziali nel
Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (DPS), con porticolare riferimento ol disturbi deifo spettro outistico’
elaborate dalla Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria del Ministero della salute in stretto
raccordo con [a Direzione Generale defla Programmazione ¢ in collabaraziane con istituto Superiore dj
Sanita (ISS) e le Region, & approvata in Conferenza Unificata nel novembre 2012,

Da una valutazlone sul recepimento delle precedent] Linee di indirizzo effettuata dal Ministero
della salute In collaborazione con i Gruppo Tecnico Interregionale Salute Mentale {GISM) sono amersi
diversi gradi di recepimento e different] esperienze di implementazione a Iivello regionale e locale, Va
tuttavia segnalato che in alcune Reglonl sono state siscontrate inidative dl attivazione di
programmazione sanitaria, I'lstituzione di fond specifici o I'utilizo di strument! e modalita diratte al
conseguimento degll obiettivi indicati nelle Linee di indirizzo approvate nel 2012, Tali esperienze non
sano ad oggl ancora uniformemente diffuse nel territorio nazicnale generando disparita dl approccio
alla gestione dei hisogni delle persone nello spettro autistico. In considerazione di questa disomageneita
e incompletezza dj applicazione delle precedenti linee di indirizzo, il presente documento deve essare
considerato un'integrazione e nan una sostituzione del precedente.

La consapevolezza della complessith del fenomeno, I'impatto sulla qualitd di vita dell'individuo,

sulla tenuta del tessuto familiare e le ricadute di ordine sociale, richlede un impegno coordinato da
parte delle Istituzioni, centrali e regionali, in stretto raccordo con le Associaziont del familiari. La
madesta coerenza programmatorla e operativa sischia di comportare una disomogenea
rappresentazione degli element! organizzativi necessari a garantire I'uniformita di risposte adeguate al
bisogri delle persone netlo spettro autistico.
A livello europeo | disturbi delio spettro autistico vengono indicati come una condlzione ad elevato
costo sanitario ¢ impatto soclale, In riferimento a tutte le fasi della vita e a tutt gli ambits d’intervenzo,
In linea con ‘European Pact for Mental Health and Well-Being, £C 2008° e | ‘WHO Global Plon of oction
for children’s environmental heaith 2010-2015, gh Stati membri devono impegnarsi ad implementare le
azionl necessarie a favorire I'integrazione e il miglioramento della qualita della vita delle persone
coinvoite. in particolare, le linee di azione e le politiche da intraprendere urgentemente sono contenute
nella recente WHO Resoiution ‘Comprehensive ond Coordinated Efforts JSor the Manogement of ASD
£8133/4°,

Il documento ‘Agglornamento delle linee di Indirizzo per lo promozione ed il miglioramento della
qualita e dell'appropriatezza degll interventi assistanziaii nel Disturbi defio Spettro Autistico’, & una Jinea
di indirizzo nazionale da utilizzare come supporto per la programmazicne, la rlorganizzazione e il
potenziamento del modelll assistenziali e del servizl socio sanitarl a livello reglanale e locale. Esso
risponde al mandato dell‘articalo 4 comma 1 della legge 134, come richiamato dalfart. 60 del DPCM sui
LEA, Coma inoltre previsto al comma 2 dell‘articolo 4 della medesima legge 1'attuazione delle presenti
linee di indirizzo ogglornote ai sensi def commo 1 costituisce odempimento ai fini delia verifica del
Comitato permanente per lo verifica dell'erogozione del livelli essenzioli di assistenzd’. Questo
documento & H risultato delle attivitd del Tavalo Teenico aperante presso | Ministero della szlute,
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coordinato dai due rappresentanti della Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria e composto
inoltre da un rappresentante della Direzione Generale della Programmazione Sanitaria, un
rappresentante dell'ISS e dai referenti di, tre Regioni individuati dalla Commissione Salute, operanda in
collaborazione con le associazioni nazionali di promozione e tutela delle persone nello spettrp autistico
maggiormente rappresentative. Infattl, I'Italla, con la Legge n. 18/2009. ha ratificato la convenzione
ONU su] dirittl delle Persone con Disabilita, che all‘art. 4.3 ribadisce che nel’ambito dello sviluppo e
dell'attuazione di leggi e politiche finalizzate all’applicazione della Convenzione, e di altri processi
decisionali relativi alle persone con disabilit3, gli Statf Parte devono agire in stretta consultazione con le
Persone con disabilitd, che sono attivamente coinvolte, compresi | minori, attraverso le organizzazioni
che le rappresentano,

Introduzione

Contesto generale

{ disturbi dello spettro autistico (dall'inglese Autism Spectrum Discrders, ASD} sono un insleme
eterogeneo di disturbl del neurcosviluppo caratterizzati da deficit persistente nella comunicazione sociale
e nell'interazione soclale in mefiteplici contesti e pattern di comportamenti, interessi o attivita ristretti,
ripetitivi'. La diagnosi del disturbo & primariamente clinica, integrata da una specifica valutazione
strutturata. Le caratteristiche della sintomatologia clinica possono essere estremamente eterogenee sia
in termini di complessitad che di severita e possono presentare un'espressione variabile nel tempo.
Inaltre, le persone nello spettro autistico molto frequentemente presentano diverse co-marhilitd
neurologiche, psichiatriche e mediche di cui & fondamentale tenere conto pei- t'organizzazione degli
interventi®,

Sebbene negli ultimi annl la rcerca sulle basi ezologiche abbia mostrato un certo grado di
avanzamento, ad oggi non & stata del tutto chiarita la complessitd delle cause. La letteratura pil recente
& concorde nell'indicare una base genetica e/o I'associazione di fattori ambientali di vario tipo tra cui si
riportano le infezioni contratte dalla madre in gravidanza, lo status immunologico materno-fetale,
I'esposizione a farmaci o agenti tossici e Vetd avanzata dei genitori al momento del conceplmento’. le
evidenze scientifiche relative alla presenza di specificd marcatori biologici, alterazioni morfoiogiche e
biochimiche, non sono ad oggi ancora interpretabill in modo univoco®. Ulpotesi di una possibile
associazione causale tra vaccinazioni e ASD & stata ripetutamente confutata da numerose evidenze
scientifiche®,

Gii studi epidemiologici internazionali hanno riportato un incremento generalizzato della
prevalenza di ASD®. La magglore formazione dei medici, le modifiche dei criteri diagnostici e Faumentata

; American Psychiztric Association (2013). The diagnostk and statistical manual of mental disorders: DSM-S {Sth ed.). Arington, VA: Author,

Cawthorpe, D. {2017). The Permanente Journal, 21; Christensen, O. L, Balo, 1., Van Naarden Sratn, K., Bider, D., Charles, J., Canstantino, J. N., . Centers for
Olsease Control ang Prevention (2016). Morbidity and Mortality Weekly Report. Survelliance Summaries (Washington, D.C.: 2002), 653}, 1~23; Matson, . L.,
& Cervantes, P. E. (2014). Research in Developmenta) Disabllities, 35(5), 352-862; Muskens, J. B, Velders, F. P., & Stasl, W. G. {2017). European Child &
.Iﬂdolur.‘nt Psychiatry; Poon, K. K., & Sidhu, D, L K. {2017}. Curvent Opinion in Psychiatry, 30(2), 77-84)

Lyadl, K., Croen, L, Daniels, J, Fallin, M. 0., Ladd-Acosta, C., Lee, B, K, .. Newschaifer, C. (2017). Annual Review of Public Health, 38, 81-102; Merzacappa,
A, Laskca, P.-A., Glanlagna, F,, Cazas, O., Hardy, P, Falissard, 8., _ Gressler, F. {2017). JAMA Pediatrics, 171(8), 555-563; Modabbernia, A, Velthorst, E., &
Reichanberg, A. (2017). Molecular Autism, 8, 13; Wang, C, Geng, H., Uy, W., & Zhang, G. {2017}, Medicine, 95{18), ¢6696; W, 5., Wiy, F., Ding, Y., Hou, )., BL
1., &Zhang, Z. (2017). Acta Psychlatrica Scandinavica, 135(1), 2041
; Ecker, C, Bookheimar, 5. Y., & Murphy, D. G. M. (2015). The Lancet. Neutology, 14{11), 1123-1134

Bester, J. C. (2016). JAMA Pediatrics, 170{12), 1209-1215; Modabbernla, A., Velthorst, E.,, & Reichenberg, A, (2017). Molacular Autism, 8, 13; Ng, M., de
Mantigny, 5. G., Ofner, M., & Do, M. ¥, (2017). Health Promatian and Chrernic Disease Prevention in Canada: Research, Policy and Practice, 37(1), 1-23;
Epencer. J. P., Trondsen Pawlowski, R. H., & Thomas, 5. {2017). Amerian Family Physiclan, 95(12), 786-794

Christensen, D. L, Balo, )., Van Naarden Braun, K., Bilder, D., Charles, ), Constanting, J, N., ... Centers far Disease Contrel and Prevention {€DC) (2016).
Morbidity and Mortality Weekly Repart. Survelitance Summaries {Washington, 0.C.: 2002}, 65{3), 1-23; Elsabbagh, M., Ohan, G., Koh, Y..1, Kim, Y. 5.,
Kauchaf, 5., Marein, C, .. Fombonne, E. {2012). Autism Research: Official Joumnal of the International Soclsty for Autism Research, 5(3}, 150-179; K
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conoscenza del disturbo da parte della popolazione generale, connessa anche al contesto soclo-
ecanomico, sono fattori da tenere in considerazione nell'interpretazione di questo incremento.
Attualmente, la prevalenza del disturbo & stimata essere circa 1:68 tra | bambini di 8 anni negll Statl
Uniti’, 1:160 In Danimarca® e in Svezia®, 1:86 In Gran Bretagna”. In etd adulta pochi studi sono stati
affettuati e segnalano una prevalenza del 1:100 In Inghilterra®. Va ricordato che per comprendere 1a
diversitd dele stime di prevalenza sopra riportate & necessario considerare ancha la variabilitd
geografica e le differenze metodologiche degli studl da cui tali stime ariginano.

Un'asservazione comune & che i disturbl dello spettro autistico siano pils frequenti nei maschi rispetto
alle femmine con un rapporte varlablimente riportato tra 4:1 e 5:1%, Tuttavia, recenti studi
epidemiologici riportano un rapporto inferlore™ che potrebbe essare ricondotto, almeno in parte,
alfaumentato nurnero di diagnosi nelle femming®™.

Per quanto riguarda I'ltalia, le uniche stime di prevalanza ad oggl disponibill fanno riferimento alle
Regloni Emilla-Romagna e Piemonte e sono basate sui sistemt Informativi reglonall. Nella regions
Plemonte & in vigora a partire dal 2003 un sistema informativo che raceogile | datt delle 27 Unita
Operative di Neuropsichiatria dell'infanzia e del"adolescenza che pastecipano all'Osservatorio ragionale
suila disabilitd Infantile. Sulla basa d} tall datt, la prevalenza di diagnasi di ASD nella regione Plemonte &
di 3,8 per mille nella papolaziona target 0-17 anni [0.74 par miile (0-2 anni), 6.2 per mille (3-5 annl), 4.2
per mifle {6-10 anni), 4.1 per mille (11-13 anni), 3.2 per mille (14-17 anni)]. Neila reglone Emilla-
Romagna, dove & operante dal 1999 un sistema per ia registrazione delle prestaziont sul soggett! prasi in
carko, Ia prevalenza totale neif’anno 2016 & del 3.9 per mille nella popelazione target 0-17 anmi [2.9 per
miile (0-2 anni), 5.5 per mille (3-5 annt), 4.3 per mille (6-10 anni), 3 per mille {11-17 anni)]. sia i dati
longitudinall de) Plemante che queili del’Emilia Romagna confermano # progressivo abbassamento
dell’etd di prima diagnasi. Quasto dato assume una particotare rilevarua alla luce del crescente corpo di
evidenza scientifiche, che segnalano l'importanza delta diagnosi e del trattamento precoce cosl come Ia
necessith dl costrulre una comice di intervent] basata sull’evidenza £ adattata al bisogni della persona
nello spettro autistica in tutts la diverse epoche della vita. In etd adulta i dati sono ancora pil scarsied &
necessario Implementarne la raccolta.

Attivita istituzionall e contesto normativo nazionale

Le Linee di indirlzzo approvate in Conferenza Unificata nel 2012, promuovevana lo sviluppo di
accord) Inter-settoriall tra | Servidd degli ambiti di Salute, Soclale, Istruzione e Lavoro perattivare e
'attivazione di servizl Sanitari Reglonali secondo ii modello della rete clinica, indispensabifi ad
affrontare {a necessita di un percorso assistenziale capace di garantire ! principl definit! dalla normativa
vigente dl diritto all’assistenza sanitaria, soclo sanitaria e di non diseriminazione educativa. L'esigenza di
integrare | differenti approcci Istituzionall, arganizeativi e clinicl al problema, inclusa queita di garantire
la continuith della cura nel passaggio dall'eth evolutiva all’'eta adulta, & stata successivamente

l;:mn. # & (2011} Americwn Sociplogical Review, 78{21, 320-346; King, M., & Bearman, P. (2009) mamational Journs! of Epldemiology, 38(SE 1214-

1

? Cheistenaan, D, L., Balo, £, Van Nasrden Braun, X, Sider, 0., Charles, ). Constantmo, & N, Centery foe Clinase Control 3nd Pravention [CDC) (2ME).

Morbidity end Mortality Weekly Repore. Surveiilancs Summaries {Washington, D.C. 2001, 65(3} 3~23

* Hansen, 5. N, Schendel, D. £, & Pamesr; E. T. (2015). JAMA Padlatrics, 169{1}, 56-52

* idiing, 5., Lundberg, M., Sturm, H., Dalman, C., Gumpert, C, Kal, D, - Magnusson, €. (2015), Jowrnad of Autism and Develcpmental Disorders, 45(6), 1756=
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Baid, G., Skmonot], E., Pickies, A, Chandier, 5, Loucas, T., Meldrumn, D, 8 Chaman, T, (2008]. Lancet (Londan, Englend), 368{9531), 230-215
' Brugha, 7. 5., McManus, 3 , Baniary, &, Soom, F. Purdom, S, Smah, ), - Mehter, H (2011). Archives of Generad Psychlatry, 68{3), 459465
3 Chetaemien, D. L, Baio, L, Van Naarden Brawn, &, 8iider, 01, Charies, )., Conmansing, ). B, - Cemtars for Disensa Controd end Prevertion {CDC) {2016), Mortidiry snd
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confermata attraverso Finclusione del disturbi dello spettro autistico tra le prioritd del Piano di Azioni
Nazionale per ia Salute Mentale (PANSM), approvato in Conferenza Unificata il 24 gennaio 2013.

Nel 2012, il Ministero deMa salute aveva promasso, tramite il tramite if Centro Nazionale per la
Prevenzione e il Controlio delfe Malattie {CCMY), il ‘Network Itallano per il riconoscimento precoce dei
Disturbi dello Spettro Autistico (NIDA)’ coordinato dail'Iss. I Network NIDA & attualmente attivo in sei
Regionl e finallzzato all’individuazione precace di atipie dello sviluppo tramite un protocallo di
sorveglianza e di valutazione del neuro-sviluppo della popolazione generale e di popolazionl ad alto
rischio (frateliini di bambini gid diagnosticati con ASD). Successivamente, il Ministero della salute ha
promosso |l progetto di ricerca finallzzata ‘Network Italiano dedicato ai disturbi dello spettro autistico:
strategie per colmare le lacune presenti nel Servizio Sanitario Nazionale’ (NET-2013-02355263)
estendendo (a sorveglianza del neurosviluppo anche ad altre popolazioni di bambini considerati a tischio
per ASD come | bambini nati pretermine di alto grado e | neonat} piccoli per etd gestazionale™, Inoltre,
nel'ambito de! progetto sono incluse attivitd progettuall finalizzate alla diagnosi precoce,
all'identificazione di potenziali marcatori biologici per supportare la diagnosi clinica e descrivere
V'eterogeneit3d della popolazione con ASD e identificare eventuali moderstorl e mediatari (Indici
predittivi) della risposta del bambino al trattamento. Nell'ambito delle attivitd del Network sono
coinvolti numerosi Centri clinici e di ricerca di eccellenza italiani impegnat! nel campo dei disturbi dello
spettro autistico.

Il Ministero della salute nel 2013 ha ritenuto opportuno sostenere VISS nelleffettuazione, con il
supporta ed in raccordo con gll Assessorati alia sanit3 regionall, di una ‘indagine conoscitiva sulla rete
del servizi che operano sul territorio nazionale’ per le persone nello spettro autistico e le loro famiglie
allo scopo di fornira un quadro aggiornato del fenomeno e della risposta assistenziale, e per arientare le
strategie di programmazione soclosanitaria nazionale, regionale e locale. | risuitat] dellindagine, che ha
censito Fofferta sanitaria e soclosanitaria, sono stati recentemente pubblicati nel rapporto ISTISAN
17/16%. Tra i punti segnalati come prioritari & stata indicata la necessitd di creare un sistema
informativo specifico, migliorare il raccordo con I'area della riabilitazione privata accreditata, ridurre
I'eterogeneitd geografica e consolidare la definizione di protocolii di diagnosi e dl intervento condivisi a
fivello regionale ed aziendale. Solo alcune realta regionali hanno istituito centri dl riferimento per ASD e
sono dotate di plani di trattamento assistenziale, implementati comunque in modo variabile. L'assenza
di una rete di servizi integrati  inoltre indicata come elemento di importante fragilita.

Il Ministero della Saiute, inoltre, al fine di intercettare il disagio giovanile o specifici disturbi deflo
sviluppo evolutivo, ha stilato il 2 aprile 2015 un Protocollo di intesa con i Ministero della Istruzione,
def’Universita e delia Ricerca (MIUR) “Per Ig tuteia del diritto olla salute, allo studio e allinclusione” per
migliorare, coordinare e agevolare le attivit di rispettiva competenza garantendo Vintegrazione degfi
intervent! per la tutela e promozione delila salute e del benessere psicofisico di bambini, alunni e
studenti, nonché per Finclusione scolastica nei casi di disabilitd e disturbl evolutivi specifici e, in
particolare, per lo svolgimento delle attivita di interesse comune.

il 25 febbraio 2016 hanno preso il via le attivita di un ulteriore progetto promosso e finanziato dal
Ministero della salute e affidato all'lss, finalizzato all'istituzione dell’Osservatorio nazionale per il
monitoraggio dei disturbi deilo spettro autistico’. Il progetto ha it duplice oblettivo di effettuare una
stima di prevalenza del disturbo a iivello nazionale e costituire una rete tra {a pediatria, impegnata nei
controlli sanitari nellinfanzia previsti da) Sistema Sanitario Nazionale, e le unitd specialistiche di
neuropsichiatria dellinfanzia e dell’adolescenza per V'individuazione precoce. In particolare, la stima di

" Joseph, k.M., Karzenlewski, 5. 1, Alked, . N, O'Shea, T. M., Heeren, T, Frazler, ). A, .. ELGAN Study Investigators. [2017). Amarican Journal of Qbstetrics
and Gynecology, 216(3), 304.¢1-304.816
“ Chiaroty, ., Calamandrel, 8. & Veneras|, A. {2017). Rapporto ISTISAN 17716,
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prevalenza a livello nazionale verr effettuata attraverso un protocollo di screening condiviso con il
progetto eurapeo "Autism Spectrum Disorders in the European Union’ {ASDEU) finanziato dalla G Santé
della Commissione Eurapea. Tra | moiteplici beneficl che possono derivare da tale studio epidemiologico
vi sono un‘aumentata consapevolezza del disturbo nella comunita e un miglioramento del livello di
comprensione del suo impatta soclo-economico.

la Legge nazionale n.134 del 18 agosto 2015, ‘Disposizioni in materia dl prevenzione, cura e
riatilitazione della persone con disturho dello spettro autistico e dl assistenza alle famiglie’, &
intarvenuta a livello normativo per indicare gli interventi necessari a garantire la tutela della salute, i)
miglioramento delle condiziant di vita & Iinserimento nella vita sociale e nei contest lavorativi delle
perscne nelio spettro autistico, valarizzandone e capacita all'intemo di un coordinamento ad ampio
ragglo. Il testo di legge ha sottolineato la necessitd di attuare politiche regionall In materia di ASD per il
consegulmento di specificd oblettivi, di sviluppare progett) di ricerca riguardanti 1a conoscenza ded
disturbo & la buone pratiche terapeutiche ed educative e di aggiornare le linee guida sul trattamento in
tutte le etd, i livelll essenziali di assistenza e le Uines di indirizzo del Ministero della salute. Nel 2016,
propria per consentire f'attuazione della Legge nazionale n.134/2015 & stato Istituito presso il Ministero
della salute, al sensl del'art.1 comma 401 della Legge 28 dicembre 2015, n. 208 recante ‘Disposizioni
per la formazione del bitancio annuale e pluriennale dello Stato’, un ‘Fondo per 1a cura del soggettl can
disturbo dello spettro autistico’ le cul madalitd di utilizze sono state definite nel Decreto
interministeriala (DM) tra Ministero della salute & Ministero deli’econcmia e delle finanze del 30
dicembre 2016. In particolare, i) OM Indica la necessith d) elaborare le linee guida sul trattamento del
disturbi dello spettro autistico In tutte le eth della vita {art. 2), di aggiomare |2 Linee di Indlrizzo e le
attivith ad essa collegate {art. 3), & di promuovere progetti di ricerca coordinat! dalfe Regioni {art.4).

Nel gennaio 2017 Infine, i Decreto del Presidents de) Consiglio dei Ministri (OPCM) recante
‘Definkzione & agglornamento del livelll essenziali di assistenza, di cui all'art. 1, comma 7, del Decreto
\egislativo 30 dicembre 1992, n. 502 12, pubblicati in Gazetta Ufficiale n. 65 il 18 marzo 2017° ha
recepito integraimente la Legge 134/201S, stabilendo che il servizio sanitario nazionale garantisca alla
persone nello spettro autistico, le prestazioni della diagnosi precoce, della cura e dei trattamento
individualizzato, mediante limplego di metod) 2 strumenti basati sulle plis avanzate evidenzae
scientifiche.

Oblettivi

Per garantire la condivisione def principl e la loro traduzione in operativitd Integrata, il presente
documento individua una serie di oblettivi ed azion| prioritarie per fomire indicazionl omogenes per la
programmatlone, attuazione e verifica delfattivitd della rete del servizi per le persone nello spettro
autistico in tutte le etd della vita, favorendo il raccordo e il coordinamento tra tutte le aree operative
coinvolte. Si sottolinea che I'Integrazione e i coordinamento delle diverse agenzie e servizl pubblici nelle
aree della sanitd, istruzione, soclale, lavoro, sona necessari per realizzare intervent! apprapriati e congrui
rispetio al bisogni delle persone nello spettro autistico in tutte le epoche di vita garentendo la continuita
dei servizi dall’etd evolutiva all’eta adulta e lo sviluppo coerente di un percorso di vita.
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i il

INTERVENT? MIRATI DI SANITA’ PUBBLICA CON FINALITA’ STRATEGICHE

Premessa
Gl interventi dl sanitd pubblica devono tenere conto delle evidenze scientifiche e basarsi sulle

conoscenze disponibili at fine di predisporre interventi miratl e coordinatl direttl alla persona nello
spettro autistico e al suo contesto familiare ed ambientale. Perché gil intervent! possano mantenere
queste prerogative & indispensabile dotarsi di strumenti per il Joro monitoraggio e per la loro verifica. In
particofare il DM del 30 dicembre 2016 prevede:

- Il monitoraggio del recepimento delle Linee di Indifzzo e la verifica della loro implementazione
attraverso specifici Plani Reglonall;

- la ricognizione aggiornata dell'offerta sanitaria e sociosanitaria esistente dedicata ale persone nello
spettro autistico in tutte le epoche di vita;

- limplementazione di un database all'interno dell’Osservatorio Nazionale per il monitoraggio dei
disturbi delio spettro autistico per la raccolta dei dati clinici neurofisiologici, neurobiologici e di
esposizione amblentale delle persone nello spettro autistico e delle loro famiglie,

Pla nello specifico, nel'ambito delle attivitd previste dall'art. 3, comma 2b del DM & prevista la
realizzazione di uno studio di fattibilitd per la predisposizicne dl una mappa dinamica dei servizi dedicati
alla diagnosl e alla presa In carico delie persone nello spettro autistico per tutto Farco di vita. Per questa
attivita sara necessario dotarsi di strumenti dedicati per superare le criticitd connesse all’individuszione
delle persone nello spettro autistico in eta adulta,

La mappa dinamica dei servizi consentird I'acquisizione sistematizzata e continua di dati aggiornatl su
tutto il territorio nazionale e fornird informazioni di dettaglio sui servizi presenti in alcune regioni
campione. Lo studio di fattibilita inoltre definird le procedure operative per il citato rilevamento e la
raccoita di dati sul territorio nazionale. Il censimento delle strutture, delle prestazioni del personale e
delle attivitad diagnostiche, terapeutiche-riabilitative e socioassistenziali relative al disturbi dello spettro
autistico in tutte le epache di vita consentira il monitoraggio dell’attivitd dei servizi, la caratterizzazione
epidemiologica sulle caratteristiche dell'utenza e sui plani di trattamento, il supporto alle attivith
gestionall delle strutture per valutare il grado di efficienza e di utilizzo delle risorse, il supporto alla
costruzione di indicatori di struttura, processo ed esito sia a livello regionale che nazionale.

Azioni

* Ricognizione aggiornata della normativa regionale, generale e di settare, con particolare riferimento
ai piani e programmi regionall per ASD.

* Ricognizione aggiomata dell’offerta sanitaria e saciosanitaria esistente su base regionale.

« Predisposizione di un sistema informativo finalizata a raccogliere datl provenientt dai servizl sanitari
e socio-sanitari per i disturbi neuropsichiatrici dell'infanzia e defl’adolescenza, che consenta di
evidenziare le informazioni specifiche refative ai disturbi deilo spettro autistico, possibilmente da
integrare con i dati provenienti dal servizi sociali e dagli Uffici Scolastici Reglonali. & fondamentale
predisporre un sistema informativo nell’ambito del quale sia realizzata una cartelia clinica unica per
Findividuo, dall'eta evolutiva all’eta adulta, In maniera tale da ottimizzare la continuit? assistenziale
anche grazie alla trasmissione aggiornata e continua deile informazioni sociosanitarie.

* Analoga valorizzazione delle informazioni riguardantl gll individui con ASD in etd adulta va prevista
allinterno dei sistemi informativi esistenti.
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PREVENZIONE ED INTERVENTI PRECOCI

Premessa

La diagnosi e Iintervento precod sono considarati oblettivi cruclall per favorlre positivamente
Pevoluzione, Finclusione e il complessivo miglioramenta della qualitd della vita delle persone nello
spettro autistico e delle loro famiglia.

L'approccio strategico di sanith pubblica deve pravedere Iimplemantaziene di una rete di servizl
coordinata in modo intersettariale che ponga al centro il bamhino e la sua famiglla nell'ambito della
quale pramuavere |a sorveglianza dello sviluppo e in cui predisporre adeguati interventi di sostegno. In
questa direzione, e attivith del progetto ‘Osservatorio nazionale per il monitoragglo del disturbi dello
spettro autistico’ sono state rivolte alla costituziona defia rete pediatria-neuropsichiatria considerata ta
cornice Indispensabile per garantire la sorveglianza del benessere del bambino. In particotare, i
raccordo farmalizzato tra § pediat e i servidl di neuropsichiatria delfinfanzla e delfadolescenza @
ritenuto un approcclo strategico per la diagnosi precoce dei disturb del neurosviluppo, inclusi | disturbi
dello spettro autistico, Si impone Ja necessith di realizzare Intervent att! 3 contrastare le significative
disomogeneiti emerse sul territorio itallano a livello metodalkogico, organizzativa & operativo. H OM del
30 dicembre 2016 prevede la reslizzazione dl interventi in questa direzione che richiedono il
cocrdinamento tra f fivelll Istituzionali nazionall e reglonali.

Azion

* Interventi di sensibillzazione defla popolazione generale relativamente alfimportanza di
promuovere i benessere de) bambino, il suo neurasviluppo, e d favarire {a conoscenza sul segnl e
sintomi precoci del disturbi.

o Attivita formative specifiche rivolta alla rete sanitaria ed alla rete educativa ai find dl promuovere la
conoscenza sul sintomé precocl del neurosviluppo, con particolare attenzione al disturbo dello
spettro autistico. Tali attivita dovrebbero rlentrare In una cornice coordinata di interventi formativi
condivisa a livello nazionale e reglonale.

* istituzione di raccordi farmalizzati tra § pediatrl di libera scelta @ | servi2l df neuropsichlatria
dell'infanzia e deli’adolescenza per garantire una precoce formulazione del sospetto di ASD da parte
del Pedlatra di Libera Scelta nel’'ambito det bllanci di salute seguita dall'invio tempestivo alle équipe
spectalistiche per ASD dei Servizi di neuropsichiatria dell’Et Evolutiva.

* Interventi finaiizzati a promuovere il coinvoigimento attivo della famiglia durante Il percorso
diagnastico e nella fase di costruzione del progetto terapeutica.

* intervent! precoci basatl sulevidenza. L'art 2, comma 1 del DM del 30 dicembre 2016 prevede tra
I'altro F'agglornamento delfa Linea gulda 21 ‘il trattamento del disturbi detio spettro autistico nei
bambini e negh adolescentt alle cul raccomandazion] aggiomate st dovra fare riferimento.

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

Premessy

La presa in carico della persona neilo spettro autistico e della sua famiglia, neil'ambito della gesticne
integrata e in raccordo con il piir ampio progetto individuale, richlede la predisposizione di un percorse
dlagnastico terapeutico assistenziale (PDTA) in cui Fintesvento pid appropriato sia Identificato sulla base
dei bisogni specifici nelle giverse epocha di vita delta persona. E necessario quindi identificare percorsi

gy, 7

=Y




Parte 1

N. 1 - BOLLETTINO UFFICIALE DELLA REGIONE BASILICATA - 01/01/2019

278

mirati per sottogruppi di pazienti verso i quali la risposta organizzativa e gestionale e il follow-up devono
essere diversificati a seconda del grado di complessita assistenziale. La persona con sospetto diagnostico
e/o diagnosi di ASD e i suoi familiari devono essere il centro di una rete assistenziale reglonale integrata
di cui fanno parte | servizl afferenti agli ambiti di salute, sociale, istruzione e lavoro. La presa In carico
della famiglia delle persone nello spettro autistico & indispensabile fin dall'avvio del percorso di
valutazione, proseguendo nelle fasi della comunicazione della dlagnosi, della costruzione e attuazione
del progetto terapeutico e nel momento di valutazione della sua efficacia. & necessario predisparre
percorsi secondo un modelio di rete clinica e di approccio multi professionale, Interdisciplinare ed eta
specifico per la diagnosi, la costruzione e attuazione del progetto abilitative individualizzato e con
intensita di cure differenziate. La rete assistenziale regionale deve adeguarsi in modo fiuido e coordinato
ai bisogni della persona nelle diverse epoche di vita garantendo una particolare attenzione alle fasi di
transizione e alla presa in carico in etd adulta.

Azioni

¢ Promozione di un’azione programmatica regionale che preveda il monitoraggio delio sviluppo del
bambini ad alto rischio per ASD (ad esemplo fratellini di bambini can ASD, nati prematuri, nati piccoli
per eta gestazionale). £ auspicabile un livello di monitoraggio nazionale per implementazione di
questa azione secondo criteri condivisi e standardizzati.

* Individuazione di un percorsa uniforme sul territorio regionale per I‘assistenza alie persone nello
spettro autistico, minori e adultl, mediante la definizione di procedure e modalith unitarie per
Faccesso ai servizl sanitari e sociall, la presa In carico della persona e della famiglia, la valutazione
multidimensionale dei bisogni (clinici funzionali e sociali) e il progetto individualizzato di assistenza
{in linea con quanto previsto dalfart. 21, DPCM LEA).

* Definizione a livello regionale di percorsi e strument] di valutazione diagnostica e funzionale (di tipo
muitidimensicnale), clinico-biologica, appropriati e basati sulle evidenze scientifiche, preferibiimente
con protocolli diagnostici che includano strumenti standardizzati e prevedano anche i necessari
accertamenti l[aboratoristici e strumentali.

* | percorsi di valutazione diagnostica e funzionale dovrebbera includere I'applicazione, se indicato e

appropriato, di indagini bloumorall e strumentali diretti anche alle possibifi co-morbilitd
neurologiche, psichiatriche ed Internistiche.

e Concezione dell'attivita di valutazione come un patrimonio di informazioni ben classificate, utili

anche per scopi epidemiologici oltre che per definire obiettivi e pianificare interventi, sostegni,
risorse in funzione di esiti clinici, funzionali e personall in termini di miglioramento della qualita di
vita della persona nello spettro e delta sua famiglia.

¢ Definizione di équipe specialistiche muitidisciplinari dedicate nell'ambito del—serdai~di deila

neuropsichiatria dell'etd evolutiva; analoghe equipe devono essere previste per I'etd adulta, con la
garanzia defla governance clinica da parte dei Dipartimenti di salute mentale,-e-del-servizi-disalute
mentale—per—teti-adulta;—che formulino Ya diagnosi e definiscana il progetto individualizzato
abilitativo e di assistenza, ne valutino I'andamento attraverso 'analisi di un profilo di indicatori e
svolgano anche attivitd di consulenza nei diversi contestl di vita della persona, Nelia deflnizione del
progetto e nella valutazione degli esiti le équipe muitidisciplinari devono conslderara le
caratteristiche individuali della persona, le sue aspettative e preferenze, Il contesto in cui vive I3
persona e la sua famiglia nell’ottica del miglioramento della qualita della vita.

+ Promozione e rafforzamento di un sistema integrato dei servizi sanitari, soclali ed educativi ne! cui
ambito siano stabiliti con precisione i ruoli e le specifiche competenze. |l lavoro di rete deve essere

ik




Parte 1

N. 1 - BOLLETTINO UFFICIALE DELLA REGIONE BASILICATA - 01/01/2019

279

garantito anche attraverso la costruzione di raccordi stabill e formalizzatl tra le équipe dedicate aila
presa in carico delle persone nelio spettro autistico e le altre figure coinvolte quali i pediatri dl libera
scelta, | medici di medicina generale, gii Insegnanti e gl operator professionall ed educativl, con
Iindividuaziona di un case manager che curl Il raccords tra | vari interventi & ne segua l'attuazione
lo sviluppo ed aggiomamenta nei diversi contesti della vita deila persona nello spettro autistico,

Tale lavoro dl rete deve garantire la specificith e la longitudinality della presa In carico con particolare
attenzione alla delicata fase di transizione tra eti evolutiva ed eth adulta.

® Definizione da parte dele Regionl del fabbisogno di assistenza ambulatoriale, domiciliare,
residenziale e semiresidenzlale sul proprio territorio, distinguendo Vofferta In modo da garantire
diffzrenti fivelll dl Intensita assistenziale del trattamenti terapeutici, abilitativ)/riabilitativi in relazione
al different blsogni sanitarl, soclali ed educativi e al divers gradl di compromissione del
funzionamento personale e soclale della persona nello spettro autistico, Le Regioni, in particolare,
identificano le modalitk organizzative anche attraverso la formulazione di raccomandazionl e la
adozlone di PDTA per et evolutiva e per I'eth adulta che individuino procedure @ modalita di {avoro
in rete,

e Definizione da parte dells Reglonl del requisiti strutturall, tecnologicl, organizzativi e di
accrediamento di idonee soluzionl residenzlall e semiresidenziali tenendo conta deifa necassity di
rispandere 3 logiche non istituzionalizzanti ma nel contempo tall da garantire la continuitd della
presa In carico e improntate alla promozione delfemancipazione delia persona nello spettro
autistlco.

* Promozione della partecipazione della componente sanitaria alla definizione e attuazione del Plana
Educativo individuale (PEI} e del percorso di abilitazione incentrato sul potenziamento delle risorse
del bambino e vaito al ragglungimento della massima autonomia e delle plis ampie competenze
possibill,

® Analoga collaborazione deve essere prevista nella costruzione dej parcorsi rivolti alfa persona adulta.

* Redazione e diffusione di una carta dei servizl e di una carta dei diritt] regionale sul disturbi dello
spettro autistico che infarmino da un lato sulla cperativitd del servizi e sulle modalitd dellintero
percarsa assistenziale e dall'aitro suj dirittl del pazienti e delle famiglie, prevedendo un report da2
parte di clascuna regiane sul recepimento di questo mandato e sulla effettiva stesura di entrambe [e
Carte.

FORMAZIONE

Premessy

Nel'ambito delle attivitd ail'Art. 3, comma 2c de) DM del 30 dicembre 2016 & prevista [a reallzazione di
una intensa attivitd formativa rivolta alla rete curante ed educativa, in relazione al livello di bisogno
formativo degli operatori, e ai familiari defle persone nello spettro autistico che dovrd essere
necessarfamente svolta in una cornice collaborativa tra istituzionl nazionall e regionali. E infatt]
Indispensabile operare In modo conglunto e sinergico 3 livello nazicnale, regionale, lucale, per la
formazione della rete sanitaria, soclo-sanitaria, sociale, educativa implicata nella diagnesl e presa in
carico defle persone nello spettro autistico in tutte le et3 della vita,

Le attivity formative devono necessariamente essere predisposte in mado coordinato e finalizzate
anche alla messa in rete dej servizi coinvolti,

La formazione degli operatori deve ¢ssere finalizata a promuavere competenze per I'erogazione di
interventi terapeutici e abiiitativi/riabilitativi basati sulle migliori evidenze scientifiche dispanibili, per la
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costruzione e/o partecipazione alla costruzione di progetti individuali di vita e di programmi di sostegno
volti a migllorare Iz qualita di vita delfe persone nello spettro autistico e della sua famiglia, nonché delle
competenze per il monitoraggio deghi esiti, anche attraverso gii opportuni indicatori, in termini di
funzionamento personale, inclusione sociale, attenzione e riconoscimento da parte della comunita,
protezione e tutela della persona e della sua famigha. E Importante che le attivitd formative siano
attuate anche prevedendo percorsl finalizzati al sostegno della vita indipendente, con varie modalita a
seconda del bisogno di supporto. In questa cornice, & cruciale predisporre attivith formative specifiche
rivolte ai familiari garantendone la diffusione 2 livello nazionale, regionale e locale.

Azion]
Attivazione di un tavolo permanente di collaborazione con Il Ministero dell’istruzione, delfuniversita

e defla ricerca per aggiornare e adeguare, nei programmi universitari e post universitari, i contenuti
formativi relativi ai disturbi dello spettro autistico In linea con l'evoluzione delle evidenze
scientifiche. L'aggiornamento dei programmi universitari e post universitari dovrebbe essere rivalto a
tutte le professioni potenzialmente implicate nella diagnosi, cura e presa in ¢arico globale della
persona nello spettro autistico, )

¢ Attivazione a livello nazionale, regionale e locale, di progetti formativl, anche nell’ambito ECM, volti
all’aggiornamento, preferibilmente con modalita integrate, di tutte le figure professianali afferenti
agli ambiti sanitario, sociale ed educativo, sia dell’etd evolutiva che dell’'eth adulta. Le attivitd
formative dovrebbero includere specifici percorsi di qualificazione del personale coinvolto nella
diagnosi, cura e presa in carico globale della persona nello spettro autistico sugli interventi finalizzati
ail'implementazione delle competenze per la vita autonoma,

* Attivazione a livello nazionale, regionale e locale di attivit formative specificatamente rivolte ai
familiari delle persone nello spettro autistico inciudendo attivity formative relative al ruolo del
familiare come partner attivo dalla fase del percorso diagnostico a quelio deli'intervento.

¢ Attivazione e/o potenziamento nel settore scolastico di attivitd formative e di supporto alle scuole
per garantire un efficace intervento psicoeducativo, valorizzando le professionalita degli insegnanti e
degli educatori.

* Promozione a liveflo nazionale, regionale e locale di attivith formative rivolte alla popolazione
generale al fine di promuovere la sensibilizzazione e il rispetto della dignita e della piena inclusione
delle persone nello spettro autistico.

* Valorizzazione di attivitd formative finalizzate alla promozione della vita autonoma, di integrazione
con il tessuto saciale circostante e di work experience. A livello nazionale, regionale & locale devono
quind! essere promesse iniziative formative di supporto al progetti di inserimento lavorativo
innovativi, inclusivi e individualizzati.

Si raccomanda I'attivazione di una funzione di confronto permanente sui disturbi dello spettro autistico,
attraverso Fattivazione di un tavolo tra Ministero della salute e Regloni, che si avvalga del contributo
scientifico deli’ISS, nonché di quello delle Associazioni nazionali dei famillari def pazienti. Si ritiene
importante che questa funzione sia ulteriormente integrata dalle rappresentanze della componente
sociaie, nelle sue articolazioni nazionale, regionale e locale.

Al fine di operare un monitoraggio sult'effettivo recepimento delle presenti Linee di indirizzo s ritiene
opportuno effettuare la verifica con cadenza annuale.
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Del che & redatto il presente verbale che, letto e confermato, viene sottascritto come segue:

IL SEGRETARIO

Il\“RESIDENTE x . ‘
M 3] LA e

Si attesta che copia conforme della presente deliberazione & stata trasmessa in data /{_':( . ,{‘2 - "ZO (£
al Dipartimento interessato Qal Consiglio regionale )

L'IMPIEGATO ADDETTO

Pagina 7 di 7



